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OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

En for alla — alla for

februari visste vi ingenting. Trodde desto mer.

Vi var sikra pd att lingt fram — till sommaren -

da har normaliteten dterkommit. Sommaren,
som alltid varit fylld av férvintningar, l6ften och
mojligheter. Nar sommaren kommer, da ska vi
gora det och det, eller: efter sommaren da... blir
det nya tag och stora ambitioner.

Nu ir sommaren hir och det enda vi vet med
sikerhet dr att framtiden 4r oviss. Den kris, vi dr
mitt uppe i och som alla dr paverkade av, kommer
att fortsitta paverka oss langt efter att det omedel-
bara hotet dr avvirjt. Vira virderingar, vara exis-
tentiella frigestillningar, vira familjeférhallanden,
var hilsa och ekonomi. Vi kommer att ha omvir-
derat var uppfattning av vad som édr en minsklig
rittighet och vad som inte ar det.

Vi har ocksa fatt nya TV-tittarvanor och lart
oss nya begrepp, som flockimmunitet. Modellera
betyder inte bara en firgad, mjuk plastmassa, utan
ir ocksd en statistisk berikningsmodell. Vi har lirt
oss att siga statsepidemiolog, utan att snubbla pa
konsonanterna.

SAMHALLETS OCH VARDENS RESURSER riicker inte
till for mer 4n att ta hand om de mest akuta vérd-
behoven just nu. Nir fallen av covid-19 minskar
dd kommer vi som parkinsonsjuka att fi stilla oss i
kon, bland alla andra vars efterlingtade operationer
och behandlingar ocksa fitt sta tillbaka.

Det uppdimda viardbehovet kommer att
vara stort. Jag utgdr frdn att Socialstyrelsen
och sjukvardsregionerna har tankar runt hur
man ska 16sa den problematiken. Det samar-
bete som har utvecklats mellan regionerna

under corona-krisen, hoppas jag fortsitter
att utvecklas.

Parkinsonfoérbundet gar pa sparliga. De flesta
arrangemang har stillts in eller skjutits pa fram-
tiden. En del aktiviteter hiller i gang, men i
andra former. De digitala konferensverktygen
anvinds bade for styrelsemoten, dansklasser,
boxningstrining, webb-sinda férelisningar och
mycket mer. Om inte nagot annat gott kommer
av coronakrisen, sa kommer i alla fall *data-mog-
naden” ligga pa en hogre niva, 4n tidigare.

Datamognad - tinker kanske en del. ”Jag har
ingen dator och tinker inte skaffa en heller”
Det ir ju inte en méinsklig skyldighet anvinda
datorer.

PARKINSONFORBUNDET FORSOKER mota det
informationsbehov som finns om Parkinson och
covid-19. Aktuell information fran Socialsty-
relsen och parkinsonspecialister publicerar vi via
hemsidan och Parkinsonpodden, som har sint
speciella intervjuer inriktade pa corona. Och med
tanke pa dem som inte anvinder datorer, finns
motsvarande information publicerad i det hir
numret av Parkinsonjournalen.

Det man som enskild medlem eller medmin-
niska kan gora dr att visa varandra omtanke.

Ett annat begrepp, som vi har lrt oss i
samband med corona dr social distansering” Det
liter kanske vil torrt och kliniskt. And3 ir det
genom den handlingen vi visar vir méinskligaste
sida. Inte i forsta hand fér min egen skull, utan
for att skapa den skyddande flockimmuniteten.
En for alla, alla for en.

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller ir nirstaende kan prata med andra
i samma situation. Du far vara anonym och den som svarar

har tystnadsplikt.
08-666 20 77

Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12

Vad hander

reportage och artiklar.

i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen forsdker vi dven spegla vad som
hander i forbundets lansforeningar. Men vi behdver din
hjalp. Skicka rapporter och bilder till oss sa vi kan visa
litet av den stora aktivitet som alltid pagar. Hor giarna av
dig med ett mail eller brev och kom gérna med fdrslag pa

L&s pa sidan 21 vad som hénder hos Parkinson Dalarna.
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Frida Karlsson fick sin parkinsondiagnos dr 2012 och dr sedan flera ar aktiv i Par-
kinson Visterbotten. Hon vill bryta isoleringen som riskerar att drabba manga
under pandemin.

Nir coronapandemin hindrade Virldsparkinsondagen frin att genomféras
som vanligt sdg hon till att forelisningarna webbsindes. Tillsammans med en
barndomsvin gor hon ocksd triningspass som gar att folja via webben.

FRIDA KARLSSON BOR tillsammans med
man och tvd barn i Nordmaling i Vis-
terbottens lin. Samhillet Nordma-
ling dr en kulturmiljé med anor frin en
medeltida marknadsplats — och ett lige
intill Bottenviken.

Liaget vid kusten betyder att det 4r
lingt till de delar av Visterbottens lin
som ligger i inlandet. Frin Nordma-
ling i sydostra Visterbotten ir det
ungefir 30 mil till Sorsele i nordvistra
linsdelen. Till Umed 4r det ndrmare,
men dnda ungefir s mil.

Det dr alltsd ingen slump att verk-
samheten i parkinsonforeningen i linet
redan sedan tidigare har varit digital
till viss del.

— Vi har styrelseméten digitalt
och har haft det lange pd grund av
avstinden i linet. Nu ser vi att allt fler
dr villiga att ta sig an och prova den
nya tekniken, sidger Frida Karlsson.

Coronapandemin har sjilvklart gjort
behovet dnnu storre och snabbat pa
utvecklingen.

— Jag tror att pandemin gor att man
tvingas in i ett nytt sitt, man far ett
behov att ta sig an den digitala varlden.

TEXT SUSANNE RYDELL

o) 14:57/16:10

Frida Karlsson och Ida Nordlund hjélper dig att tréna i direktsdandning pa webben.

Det dr ocksd sa att manga, dven dldre,
faktiskt redan har stor vana av att ha
kontakt med exempelvis barnbarnen
digitalt, siger Frida Karlsson.

Foreningen har linge forsokt arbeta
for att sprida kunskap om de digitala
mojligheterna att “triffas”

— Det dr manga som inte orkar eller
har mojlighet att resa langt for att vara
med pd vira aktiviteter. S for oss har
oss har det varit naturligt, siger Frida
Karlsson.

— Vi funderar hela tiden 6ver olika
sdtt att nd ut och tipsa fler om mojlig-
heterna. Sjilvklart tar vi ocksd kontakt
per telefon och via brev, siger hon.

Ett konkret exempel pa de digi-
tala aktiviteterna dr mojligheten till
traningsinspiration.

Frida och hennes barndoms-
kamrat Ida Nordlund har startat digi-
tala gympapass som finns att se via
webben, dir kan man hinga med de
pa de tva kompisarnas rorelsetraning. we
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Namn: Frida Karlsson

Aktuell: Har startat trdningspass som
gar att folja via webben. Arrangerade
Varldsparkinsondagen i Vasterbotten
med hjalp av en webbséindning istallet
for med publik pa plats

Alder: 37

Bor: Nordmaling

Yrke: Hogstadielarare i matematik och
no-amnena kemi, fysik och biologi
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— Vi startade eftersom det finns minga som kanske inte tar sig for att gi
nagonstans for att gympa eller kommer ut och promenerar sjilva. Vi ville
erbjuda nagot fér dem som har problem med kroppen och har behov av att
rora pa sig, siger hon.

Tanken ir att Ovningarna ska gd lika bra att gora sittande som stdende.

— Jag brukar beskriva det som ett anpassat triningspass pa tio minuter, en
sorts morgonstretching. Tanken dr att det ska funka for alla men sjalvklart ar
det viktigt att man kinner sig sjilv och kinner sig for, utifran vad som fungerar
for en sjilv, siger hon.

Frida Karlsson dr ocksd aktiv inom Korpen och i andra triningssamman-
hang. De digitala passen startade redan i borjan av dret.

— I parkinsongruppen finns minga som var isolerade redan innan pandemin.
Vi tinkte att vi ville gora det hir sa att det ska kinnas som ett besok hemma,
att man kan gympa med oss.

DEN SOCIALA DELEN har sedan dess blivit dnnu viktigare, konstaterar Frida
Karlsson.

— Det ir extra viktigt under den har tiden. Sjilvklart kan man mejla oss med
synpunkter eller fragor, siger hon.

Frida Karlsson fick sjilv sin parkinsondiagnos 2012 och hade haft symtom
linge dessforinnan.

— Men medicinen har fungerat otroligt bra for mig. Det blev tydligt vilken
enorm skillnad det var nir jag inte 4t medicin under mina graviditeter, siger
hon.

Hon forsoker ocksd anvinda tekniken for att underldtta vardagen.

— Ett enkelt exempel 4r att gora det mojligt for en anhorig att se var man
befinner sig med hjilp av telefonen. Det kanske nigra kan se som ett integri-
tetsproblem, men det i4r en otrolig trygghet om man ir ute och promenerar
och skulle ramla, till exempel.

Det finns mycket som kan goras enklare i vardagen, enligt Frida Karlsson.

— Ett annat exempel dr att anvinda roststyrningen pd telefonen om man har
problem att hantera den manuellt. Det finns mycket enkla saker som under-

littar enormt i vardagen. Det giller att se mojligheterna. M

Stk Q

2 YouTube ™

Virldsparkinsondagen digitalt

Parkinson Visterbotten gjorde i samarbete med Studiefor-
bundet Vuxenskolan om drets Virldsparkinsondag till ett
digitalt arrangemang. Du kan se arrangemanget som bland
annat innehdller en foreldsning av forskaren Anders Ohman
som undersoker biomarkorer kopplade till Parkinsons sjuk-
dom via webben www.parkinsonforbundet.se/vasterbotten

Distansaktivitet i Vasterbotten

Parkinson Vasterbotten arbetar for att halla
kontakt med medlemmarna aven under corona-
pandemin. Ett aktuellt exempel dr en aktivitets-
tavling.

Medlemmarna i linet kan vara med i aktivitetstavlingen och
samla poing genom olika aktiviteter. En aktivitet kan vara
en kort promenad till brevlidan eller en lingre promenad —
beroende pa vilken situation man befinner sig i.

— Vi ir sjilvklart lite oroliga att medlemmar hamnar i
social isolering under coronapandemin. Det ir viktigt att
vara fysiskt aktiv och lika viktigt att vara socialt aktiv. Aktivi-
tetstdvlingen dr ett stt att uppmuntra till att géra det som ar
mojligt, siger Frida Karlsson.

Digital traning i Fridas och Idas blogg

Lds mer om Frida Karlssons och Ida Nordlunds triningspass

och se triningspassen via webben.
Idaochfrida.wordpress.com
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Fler valjer att arbeta heltid inom vilfirden

Gladjande att allt fler yngre soker sig till valfarden, sager Agneta Johmk.

Andelen heltidsanstallda och heltidsarbetande i kommuner
och regioner fortsatter att o6ka. Det visar rapporten Perso-
nalen i vilfarden som SKR presenterade i varas.

2019 arbetade 69 procent av de anstillda heltid i kommunerna, jim-
fort med 60 procent 2009. Motsvarande siffra i regionerna dr 70 pro-
cent, jaimfort med 63 procent 2009. Okningen beror pa att fler viljer
att gd upp fran deltid till heltid samt att manga nyanstillningar ir pa
heltid. SKR och Kommunal driver sedan 2016 tillsammans projektet
Heltidsresan som syftar till att heltidsarbete ska bli norm.

— Det dr mycket positivt att se att vart partsgemensamma projekt
ger resultat. Att 6ka heltidsarbetandet dr en prioriterad fraga for savil
arbetsgivare som medarbetare, siger Agneta Johnk, chef avdelningen
for arbetsgivarpolitik, Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

KVINNOR ARBETAR DELTID i en hogre utstrickning dn méinnen. I mars
presenterade SKR sitt arbetsgivarpolitiska jimstilldhetsprogram i nio
punkter, dér en av punkterna dr att heltidsarbete ska vara norm.

— Vi vet att heltidsarbetet dr en av flera faktorer som bidrar till en
okad jimstilldhet. Heltidsarbete 6kar kvinnors mojlighet att vara
ekonomiskt sjilvforsorjande och vi behover vara aktiva i det arbetet,
menar Agneta Johnk.

RAPPORTEN PERSONALEN I vilfirden publiceras i april varje dr. Rap-
porten baseras till storsta del pd SKR:s personal- och l6nestatistik som
samlas in i november. Statistiken speglar sdledes inte nuvarande situ-
ation.

— Just nu dr vi inne i en vildigt speciell situation med anledning
av coronaviruset dir vara medarbetare i vilfirdens verksamheter gor
otroliga insatser. Vilka effekter som coronaviruset kommer att ha pa
kommande personalstatistik dr for tidigt att bedoma, siger Agneta
Johnk.

Sedan 2013 har antalet anstillda 6kat kraftigt i kommuner och regi-
oner. Okningen har varit stérst bland yngre.

— Det dr glidjande och helt nodvindigt att fler yngre viljer att soka
sig till vara verksamheter och vill ha Sveriges viktigaste jobb, siger

Agneta Johnk.
Kalla: SKR, Sveriges Kommuner och Landsting

Bjorn Hellkvist byter till Leksand

Bjorn Hellkvist slutar som tranare for Modo
och blir istallet ny huvudtranare for SHL-laget
Leksand, enligt Sportbladet.

— Det kinns grymt motiverande och dr en stor ut-
maning for mig. Vi ska utvecklas bade som indivi-
der och som lag genom att spela den hir ishockeyn.
Det ska bli kul att fa sitta sig in i byn och lira kin-

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020

na Leksand, siger Bjorn Hellkvist i intervjun med
Sportbladet.

Bjorn Hellkvist har i flera ssmmanhang berittat om sin
parkinsondiagnos, bland annat i Parkinsonpodden nr
10. Podden som spelades in hosten 2019 finns att lyss-
na pd via parkinsonforbundet.se eller via andra stillen
dir poddar finns.
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FOTO: MARIE ULLNERT/SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET

Utvecklingscentrum ska starka
varden av stor patientgrupp

Att fler skora aldre kommer att be-
héva vard och omsorg i framtiden
ar en central fraga for hela sjuk-
varden. Ett nybildat utvecklings-
centrum pa Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset samlar geriatrisk
kompetens for att mota behovet och
stdrka varden.

— Skora dldre finns redan i dag pa de fles-
ta virdavdelningar pa sjukhuset, s kan vi
bittre sprida det geriatriska arbetssittet
dven utanfor geriatrikavdelningarna kom-
mer vi forbittra virden for vara dldre pa-
tienter totalt sett, siger Lena Holmquist
Henrikson, 6verlikare i geriatrik och en-
hetschef for Geriatriskt utvecklingscen-
trum som invigs den 6 februari.

Skora dldre kommer att utgor en allt
storre del av de patienter som vardas pa
sjukhus. Sahlgrenska Universitetssjuk-

huset har de senaste dren gjort flera sats-
ningar pd ildre patienter, som till exempel
nya rutiner for screening och omvirdnad
pd akutmottagningarna och mobila team
for sjukvard i hemmet.

Forra aret beslutade Sahlgrenska
Universitetssjukhuset att bilda ett Geri-
atriskt utvecklingscentrum for att ytterli-
gare stirka viarden och forskningen kring
den vixande patientgruppen. I februari i
ar skedde invigningen.

— Genom att knyta forskning, utveck-
ling och utbildning om skora ildre i ett
kunskapscentrum vill vi héja kunskapen
om patientgruppen pd sjukhuset och
utveckla nya arbetssitt for att kunna méta
det vixande behovet, siger Lena Holm-
quist Henrikson.

Kalla: Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Nationell han
fOr patienssak

Tidigare i ar slipptes den forsta nationel-
la handlingsplanen for okad patientsaker-
het. Planen ska stddja regionernas och
kommunernas arbete med patientsakerhet
och minska risken att patienter drabbas av
vardskador.

Arligen drabbas ungefir 100 ooo patienter av
vardskador inom den somatiska sjukhusvarden.

For att bidra till att stirka patientsikerheten i
regioner och kommuner och stédja och samordna
arbetet i landet har Socialstyrelsen slippt en natio-
nell handlingsplan for 6kad patientsikerhet.
Arbetet med planen har skett i samverkan med
andra myndigheter, organisationer, regioner och
kommuner, experter och féretridare for patienter
och nirstiende.

MALSATTNINGEN AR ATT ingen patient ska behéva
drabbas av skador som gér att undvika.

I planen lyfts bade grundliggande forutsitt-
ningar for en siker vird och fem prioriterade
fokusomriden med ett 30-tal nationella dtgirder.
Bland annat beh6ver kunskapen om patientsa-
kerhet 6ka inom hilso- och sjukvarden, det fore-
byggande arbetet utvecklas och arbetet stirkas med
att identifiera, utreda och analysera savil intriffade
vardskador som risker.

— Patientsikerhet handlar om ett langsiktigt
arbete och i planen lyfter vi dels ett antal grundlig-
gande forutsittningar som behover vara pa plats
—som ett tydligt och engagerat ledarskap, en god
arbetsmiljo, tillrickligt med hilso- och sjukvards-
personal med relevant kompetens och att patien-
terna och nirstiende dr delaktiga i den egna varden,
siger Charlotta George, sakkunnig pa Socialsty-
relsen.

BLAND DE NATIONELLA itgirderna finns exempelvis
frimjande av introduktionsprogram fér vardperso-
nal, stirkta insatser for analys, lirande och utbild-
ning, liksom samordning mellan lirositen och hu-
vudmin kring en god kompetensforsorjning. Det
ir dven viktigt att varden uppritthaller en god be-
redskap for ovintad belastning, avbrott och kriser
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dlingsplan
erhet slappt

Charlotta George understryker att arbetet med patient-
sidkerhet handlar om ett langsiktigt arbete.

genom exempelvis simuleringsévningar och kata-
strofévningar.

FOR ATT GENOMFORA arbetet med handlingsplanen
kommer Socialstyrelsen att samverka med myndig-
heter och organisationer i ett nationellt rid for pa-
tientsikerhet.

— Nu ir tanken att regioner och kommuner ska
kunna ta den nationella handlingsplanen vidare,
anpassa den utifrdn sina forutsittningar och utma-
ningar och ha den som grund foér att utveckla sina
egna handlingsplaner. Det ér ett arbete som vi har
sett redan har paborjats pa flera hall, siger Char-
lotta. M

Lamna din e-postadress!

Det ar dyrt att skicka vanliga brev. Hjalp oss spara
pengar genom att ge oss din e-postadress.
Mejla till:
parkinsonforbundetfdtelia.com
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Rad till dig som har
Parkinsons sjukdom
med anledning av covid-19

Parkinsons sjukdom drabbar huvudsakligen dldre personer vilket
innebir att manga tillhor riskgruppen for att fa svara komplikationer
av covid-19. Det finns dock i nulaget ingen evidens for att Parkinsons
sjukdom i sig okar risken for att insjukna i covid-19 infektion.

Patienter med nedsatt andningsfunktion eller svarigheter att hantera slem i luft-
vigarna har en 6kad risk for ett allvarligt férlopp av covid-19 och ér en uttalad risk-
grupp. De flesta med Parkinsons sjukdom har dock inte nedsatt andningsfunktion
och befinner sig inte i denna riskgrupp. Det ir fortsatt viktigt att man foljer Folk-
hilsomyndighetens riktlinjer kring hygienrutiner, resor och fysisk distanseringr. Ar
man i riskgrupp och delar hushall med barn som har skolplikt och/eller partner som
jobbar i en arbetsmiljé dir regler om fysisk distansering inte kan f6ljas, fir man nir
mojligheten finns arbeta hemifran, alternativt halla fysiskt avstind i hemmet och
halla strikt hygien i gemensamma ytor. Om det dr oklart huruvida man tillh6r en
riskgrupp eller inte kan en individuell bedémning genomféras av patientansvarig
lakare.

PERSONER MED PARKINSONS SJUKDOM som insjuknar i covid-19 bor sikerstilla att
likemedel ges enligt ordination for att uppritthalla en god fysisk funktion. Har
man svart eller dr of6rmogen att svilja bor parkinsonlikemedel ges pa alternativt
sdtt, men inte utebli (se www.swemodis.se/dokument for nirmare rad). Parkinsons
sjukdom kan vara férenad med lingre sjukhusvistelse vid covid-19 infektion och ho-
gre risk for komplikationer saisom forvirring, likemedelsbiverkningar, falltrauma
och aspirationspneumoni.

Parkinsonteam ir fortsatt verksamma i alla regioner. Vid forsimrade parkin-
sonsrelaterade symtom kan video- och telefonsamtal utgéra alternativ till vanligt
mottagningsbesok for att mojliggora klinisk
beddmning, beslut om medicinjustering och
uppfoljning. Fysisk aktivitet ar viktigt for det
kroppsliga och psykiska vilbefinnandet och
rdd kring detta kan ges via parkinsonteam.

Det dr viktigt att notera att risken for
covid-19 varierar beroende pé var du bor
i landet och denna information forindras
snabbt dag for dag. Hall dig uppdaterar med
information fran dina lokala hilsomyndig-
heter for att faststilla specifika risker i ditt
sambhille.

PER SVENNINGSSON,
Overlakare och professor vid
Centrum for neurologi,
Akademiskt Specialistcentrum och Karolinska
Universitetssjukhuset . J

Kalla: www.swemodis.se

Folkhalsomyndighetens foreskrifter och allménna rad om allas ansvar att forhindra smit-
ta av covid-19; HSLF-FS 2020:12.

Fotnot: Folj eventuella uppdateringar i riktlinjer p& www.swemodis.se och via
www.folkhalsomyndigheten.se
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Den pdgiende coronapandemin betyder fér manga med Parkinson oro over isole-
ring, smitta och forsimrad tillgang pa vard och rehabilitering. For 60-ariga There-
se Cygnaeus, som haft Parkinson i 20 ar, har de senaste manaderna tvirtom varit
en av de bésta perioderna i livet — tack vare en ny behandling som gor att hon just
nu lever i sjilvvald isolering pa en 6 i Stockholms skirgard.

TEXT SVEN-E LINDBERG

Coronatider en utmaning for personer med Parkinson

10

- JAG HARLEVT MED Parkinson i halva mitt vuxna liv och har
de senaste dren varit helt beroende av min familj och mina
vinner for att klara livet och vardagen, berittar Therese per
telefon frin sommarstillet i Stockholms skirgard, dir hon
precis héller pa att mala huset.

— For bara ett halvir sedan fanns det inte ens pa kartan att
jag skulle kunna vara hir ute sjilv, di behovde jag hjilp bide
att ta mig hit ut och for att klara mig hir. Och att jag skulle
klara av att mala huset eller skota allt praktiskt i vardagen,
det var helt otinkbart. Nu far jag hjilp med leveranser av
mat och mediciner, resten klarar jag sjilv. Det ir en frihets-
kinsla som knappt gir att beskriva nir man sa linge levt ett
liv dér rorelsefriheten bara krympt ér for ar.

FOR MANGA MED Parkinson har coronapandemin stillt till
med stora problem i vardagen och forsvirat virdkontakter
och rehabilitering.

— For bara ndgra manader sedan bivade jag for att ga
utanfér hemmet och jag valde hellre tryggheten hemma dn
att riskera att bli liggande pd ett golv nigonstans. Jag var sa
fruktansvirt hjilplos och helt beroende av att andra kunde
hjilpa mig.

— Hur jag skulle ha klarat mig isolerad i en ligenhet i stan
med en man som fick covid-19 och vinner som inte kunnat
stilla upp pa grund av smittrisken, ja det kan jag knappt
forestilla mig. Dirfor kinner jag mig extremt lyckligt lottad
och tinker verkligen pa alla parkinsondrabbade som inte har
tillgdng till en behandling som gor att vardagen kan fungera
dven i coronatider.

Therese Cygnacus fick sin parkinsondiagnos for 20 ar
sedan, men det tog ling tid innan hon riktigt kunde ta in
inneborden av diagnosen.

— Jag hade haft diskbrack och samtidigt hinde vildigt
mycket i mitt liv, berdttar Therese. Jag drev eget foretag,
arbetade alldeles for mycket, min pappa dog, jag gick
igenom en skilsmassa och det blev som att allt i livet slogs
omkull i ett enda svep. Att ovanpd det fi en parkinsondi-
agnos i 40-arspresent var mer an vad jag kunde hantera.

Diagnosen stilldes av en likare pd Karolinska och for
Therese, som beskriver sig sjilv som en typisk “kan-sjilv-
person” och obotlig optimist, blev det bara fér mycket.

— Jag brakade ihop och var helt under isen. Jag minns nir
vi skulle ut till landet sd ville jag bara vinda i skogen. Jag
kunde inte bara pa grund av diskbricket och forsokte dolja
mina parkinsonsymptom och jag minns att jag tinkte att det
hir gar aldrig.

— For mig var ju Parkinson en sjukdom man kunde fi som
ildre, inte ndr man bara var 40 dr. Dirfor drog jag mig i det
lingsta for att beritta om diagnosen for mina barn och mina
vinner. Jag ville inte bli ett rykte, utan ville bara vara mitt
vanliga starka, energiska jag.

PARKINSONSYMPTOMEN TILLTOG dock och Therese, som for-
utom att driva féretag ocksd holl pa mycket med sing och
musik pa fritiden, envisades med att férsoka fortsitta leva
som vanligt bdde pd jobbet och tillsammans med kompisar-
na i coverbandet som brukade spela pa fester och tillstall-
ningar. Det gick bra de forsta dren men ju lingre tiden gick
och sjukdomen utvecklades sa forsvarades situationen.

— Jag vet inte hur minga ganger jag har legat pa mage
pa golv pa kontoret, i styrelserum, butiker och replo-
kaler de senaste aren, oférmogen att kunna forflytta mig .
Sa hir i efterhand kan jag se hur tufft det var da kroppen
vigrade fungera.. Men jag fortsatte som en duracell-  w=
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Fem rad
fran Therese

« Viga be om hjilp, dven om
det dr extra svart nu i coronati-
der. Jag har haft fantastiskt stod
av min familj och mina vinner
som jag kunnat kontakta via en
speciell WhatsApp-grupp som
jag skapade, Tessans sillskaps-
damer. Dir har jag bade fitt
stod och praktisk hjdlp.

« Viga prata om din sjukdom
och beritta om den om nigon
fragar. Jag sjilv blev vildigt
skygg en tid och dd var det

v O
ocksa svart for andra att kunna
hjilpa.

 Hill igang kroppen sd mycket
du kan och ta emot de hjilp-
medel och det stod du kan fa i
varden.

o Forsok hitta aktiviteter som
kan ge dig ny kraft och glidje.
Jag har kunnat ta upp musiken
igen pa allvar och gor dven egna
smycken och det betyder mycket.

« Viga ligga pa om din behand-
ling inte fungerar tillrickligt
bra och var inte ridd for att be
om en second opinion.




— AKTUELLT —

w= kanin, jag kunde inte ge upp. Jag ville ju sd

gdrna vara frisk och vanlig, trots att ndstan
allt i vardagen var en enorm kamp.

THERESE FICK BORJA med tablettbehandling
med Sifrol och Madopark och hon minns vil-
ken stor skillnad det blev.

— Da kunde jag for forsta gangen pa
evigheter dansa efter att ha haft paslag i
kroppen i flera drs tid och det var en helt
fantastisk kidnsla. Jag minns att vi dansade
linedance och det var en sidan otrolig
lyckokinsla.

FOR TVA AR SEDAN gick sjukdomen in i en ny
fas.
— Jag fick mer och mer problem, fler stopp,

det laste sig, rorelseschemat fungerade inte
och jag fick vara glad om jag kunde fa nigon
halvtimma nir jag kunde réra pa mig nigor-
lunda obehindrat. Bara att kli pa sig var ett
projekt som kunde paga fram till tre pd efter-
middagen — och da var jag helt slut.

Det ledde till en diskussion om DBS, Deep
Brain Stimulation, kunde vara ett alternativ.

— Jag kunde absolut se nyttan med det
men kinde mig dnda tveksam eftersom mina
kopplingar ju inda fungerade ibland.

Therese fick som forsta patient i Stockholm
behandling med ett nytt svenskutvecklat
system, Lecigon, ddr en gel med levodopa,
karbidopa och entakapon doseras direkt in i
tarmen via en liten pump.

— Jag stapplade in pa sjukhuset pa en

onsdag for att starta medicineringen och
studsade ut tvd dagar senare. Nir jag kom
hem bérjade jag storstida hela ligenheten.
Det var helt overkligt och sedan har det blivit
bittre och bittre i takt med att jag lirt mig
hantera instillningarna.

IDAG MAR Therese Cygnaeus bittre in pa
manga, manga dr.

— Jag kinner mig betydligt yngre dn 60
och dr fortfarande lite hog av att jag kan rora
mig igen — och att jag fick den hir behand-
lingen innan coronapandemin brét ut. Jag dr
ju van sedan tidigare i livet att klara mig sjilv
och nu kan jag faktiskt det igen. Det dr en
obeskrivlig kinsla, det kinns verkligen som
att jag har fatt tillbaka mitt livigen. M

MOTOmed® =
Loop Parkinson

Regelbunden rérelseterapi inklusive medicin ér
grundpelaren av dagens parkinsonterapi.
MOTOmed Loop Parkinson har en
programvarustyrd motor som mojliggdér en
rérelsetraning vid héga varvtal. Anvdndarna kan
I&ta sig roras eller arbeta aktivt sjdlv.

Hittills kunde positiva effekter av den sd kallade
»framtvingade« rérelsen faststdllas vid gdkapacitet,
jaémuvikt, akinesi, finmotorik och hdliningsstabilitet.
Regelbundna terapienheter med MOTOmed Loop
Parkinson kan dessutom minska de
parkinsontypiska symtomen som tremor och rigor.

R
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Pandemin pédverkar parkinsonvarden

Hur paverkas parkinsonvarden i coro-
natider? Och vad ska jag som har Par-
kinsons sjukdom ténka pa nar vard
och sociala kontakter &r satta pa un-
dantag? Vi fragade Nil Dizdar Segrell,
overlakare vid neurologiska kliniken
och parkinsonforskare pa Universi-
tetssjukhuset i Linkoping.

— Parkinsonvarden paverkas ganska mycket
och pa flera sitt. Flera likare fran var klinik
arbetar just nu pa corona-avdelningar och
dérfor har vi tvingats dra ned pa exempel-

vis planerade inliggningar for utredningar,
medicinjusteringar och insittning av nya av-
ancerade behandlingar som kréiver kirurgis-
ka ingrepp. Daremot kan vi starta exempelvis
behandlingar med apomorfinpump polikli-
niskt.

CORONA-RESTRIKTIONERNA INNEBAR att
manga patienter just nu svivar i ovisshet om

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020

hur de ska komma vidare i sin behandling och
det ir olyckligt, menar Nil Dizdar Segrell.

— Det ir en svir balansging, ddr vi prio-
riterar patienter med akuta besvir samtidigt
som vi férsoker uppritthilla kontakten med
Ovriga patienter via telefon och videosamtal.
patienter 6ver 7o far inte komma till mottag-
ningen, men dér har vi hittat 16sningar som
vi tycker fungerar bra.

Neurologmottagningen har utokat sina
oppettider och samtidigt satsat pd enklare
telemedicinska 16sningar for att kunna ta
emot fler patienter.

— Vi har arbetat med telemedicin linge dir
patienten har fitt hjilpt med kontakten via en
utlanad iPad. Nu gor vi ocksa det mojligt att
ha direktkontakt via videosamtal pa vanliga
mobiltelefoner. Det fungerar vildigt bra, vi
ju kidnner de flesta av vara patienter sedan
manga ar, och genom att bide se och hora
patienten kan vi skaffa oss en bra helhetsbild.

EN EFFEKT AV lingre 6ppettider och att fler
konsultationer gors per telefon- och video-
samtal dr att det idag inte lingre finns ndgra
vintetider till mottagningen. Manga av
patienterna dr dock ridda och oroliga for att
begransningarna i varden ska bli lingvariga.
— Det ir en befogad oro, sdrskilt for
personer med avancerad Parkinson som
kan behdva gi vidare i sin behandling med
exempelvis DBS eller pumpbehandling med
Duodopa eller Lecigon. Dir kan vi inte ge
besked om hur lang tid det kommer att ta
innan vi kan vara igang med en normal verk-
samhet och under den tiden kan ju sjuk-
domen avancera. Diremot kan vi fortfarande
sitta in pumpbehandling med Apomorfin
eftersom det inte kriver kirurgi. Men vi gor
allt vi kan for att hitta si bra 16sningar och
alternativ som mojligt for vara patienter.

SVEN-E LINDBERG

Fem rad

kanaler.

fran Nil Dizdar Segrell

e Det viktigaste dr att forsoka halla dig aktiv och
i sd bra skick som mdjligt och folja likarens be-
handlingsinstruktioner noga.

e Se over dina majligheter att genomfora ditt
rchabiliteringsprogram dven om du mdste vara
hemma. Ta girna hjilp av gymnastikprogram
som finns pd exempelvis SVTPlay eller i andra

 Promenera girna utomhus, det r bra for bade
kroppen och fér motivationen, men undvik folk-
samlingar.

« Forsok fa till en utflykt med nirstiende, som du
lever nira, i bil ndgon gang da och da. Att bara ga
hemma kan spida pa oron och foérsimrar livskva-
liteten, sirskilt om det hir blir lingvarigt.

« Se till att du sjdlv och dina kontakter foljer
Folkhilsomyndighetens rekommendationer for
att begrinsa smittspridning,.

13



— AKTUELLT —

Parkinsons sjukdom kan starta i tarmen

Forskare vid Karolinska Institutet och
University of North Carolina har kart-
lagt vilka celltyper som ligger bakom
olika sjukdomar i hjarnan. Cellkartan
som publiceras i Nature Genetics kan
anvandas for att studera nya behand-
lingar mot neurologiska och psyki-
atriska sjukdomar. Resultaten visar
bland annat att celler fran tarmens
nervsystem ar inblandade i Parkinsons
sjukdom, vilket tyder pa att sjukdomen
kan starta i tarmarna.

Nervsystemet bestir av hundratals celltyper
med olika funktion. Att forstd vilka celltyper
som dr inblandade i olika sjukdomar ar av av-
gorande betydelse for att forsta hur sjukdo-
mar uppstdr och ddrmed hur man kan utveck-
la behandlingar.

Forskare har nu kombinerat studier pd méss
med analyser av mansklig vivnad for att syste-
matiskt ga igenom de olika celltyperna i nerv-
systemet och alla gener de uttrycker. Syftet
var att kartligga i hur stor grad dessa gener
bar pd riskvarianter for olika neurologiska och
psykiatriska sjukdomar, bland annat Parkin-
sons sjukdom. Det dr en neurodegenerativ
sjukdom med bide kognitiva och motoriska
symtom dir patienten gradvis forlorar de celler
i mellanhjirnan som producerar dopamin.

— Som vintat fann vi att de dopaminpro-
ducerande nerveellerna var associerade med
Parkinsons sjukdom. Men mer 6verraskande
sdg vi ocksd att nervceller i tarmarna verkar
spela en viktig roll i sjukdomen, vilket stoder
hypotesen att Parkinsons sjukdom kan starta
i tarmarna, siger en av de tvd huvudforfat-
tarna Patrick Sullivan, professor vid insti-

tutionen for medicinsk epidemiologi och
biostatistik pa Karolinska Institutet och
Yeargan Distinguished Professor vid Univer-
sity of North Carolina, USA.

NAR FORSKARNA ANALYSERADE skillnader i
hjidrnvivnad fran friska personer och perso-
ner med Parkinsons sjukdom i olika stadier av
sjukdomen gjorde de en annan ovintad upp-
tickt. En slags stodjeceller i hjarnan som kall-
las oligodendrocyter visade sig vara piverkade
tidigt i sjukdomsforloppet, vilket indikerar att
de kan spela en viktig roll i sjukdomens tidiga
stadier.

— Det faktum att djurstudierna pekade
mot oligodendrocyter och att vi sedan kunde
faststilla att just dessa celler dven var paverkade
hos patienter tyder pa att resultaten kan ha

Klinisk betydelse, siger Jens Hjerling-Leffler,
forskargruppsledare vid institutionen for
medicinsk biokemi och biofysik pi Karolinska
Institutet och studiens andra huvudforfattare.

Oligodendrocyterna verkar paverkas redan
innan patienterna forlorar sina dopaminpro-
ducerande celler.

— Det gor dem till ett intressant mal for
utveckling av likemedel mot Parkinsons
sjukdom, siger Julien Bryois, forskare vid
institutionen for medicinsk epidemiologi och
biostatistik pa Karolinska Institutet och delad
forsteforfattare.

Publikation: “Genetic identification of cell types
underlying brain complex traits yields insights
into the etiology of Parkinson’s disease”.Nature
Genetics. Kalla: Kl

Regionerna samordnar nationella likemedelskop

Fyraregioner har fatti uppdrag fran
ovriga regioner att kopa in de lakeme-
del som bedoms vara de mest centrala
och kritiska for ett nationellt behov for
sjukvarden.

21 regioner har tillsammans med Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) ett nira
samarbete ndr det giller att sikra likemedels-
forsorjningen i Sverige relaterat till covid-19.
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Regionerna Skine, Stockholm, Vistra
Gotaland och Ostergétland (Fyrlin) har frin
ovriga regioner fitt i uppdrag att kopa in
likemedel som beddms som de mest centrala
och kritiska baserat pi 6kade behov.

— I det sdrskilda lige som vi befinner oss i
med pandemin si dr det bra att regionerna nu
snabbt 6kar mojligheterna att si lingt som
moijligt sikra tillging till likemedel till sjuk-

varden som under ridande situation kan vara
svara att fa tillgdng till. Regionerna ir helt
overens med myndigheter, likemedelsbrans-
chen och SKR att det sarskilda liget kriver
andra dtgirder 4n tidigare, siger Emma Spak,
scktionschef pa avdelningen vard och omsorg
pd Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020



Fortsatt brist pa specialistutbildade
sjukskoterskor och lakare

Socialstyrelsens arliga rapport om
tillgang och efterfragan pa personal

i hilso- och sjukvarden visar att det
fortsitter att rada brist inom flera av
legitimationsyrkena. Nastan alla re-
gioner bedémer att det finns for fa
grund- och specialistutbildade sjuk-
skoterskor, psykologer, specialistlaka-
re och biomedicinska analytiker. Sar-
skilt efterfragas erfaren personal.

Socialstyrelsens rapport syftar till att vara ett
nationellt stod i den langsiktiga planeringen
av kompetensforsorjningen inom hilso- och
sjukvirden. Den bygger bland annat pa enka-
ter som skickades till regioner och kommuner
under andra halviret 2019.

Svaren visar att personalbristen varierar
over landet, och mellan olika verksamheter.
Av de 21 regionerna uppger samtliga att det
dr brist pa specialistsjukskoterskor, och i 20
4r det brist pa grundutbildade sjukskoterskor.
Bland 170 svarande kommuner uppger 96 att
de har for fa sjukskoterskor och 130 att det ir
brist p specialistsjukskoterskor.

— Fler sjukskoterskor tar examen men
trots det rapporteras brist. Det hinger bland
annat ihop med stora pensionsavgangar.
Naistan var tredje sysselsatt specialistsjuk-
skoterska dr Over 60 dr, enligt vira senaste
uppgifter, siger Maria State, enhetschef pa
Socialstyrelsen.

Rapporten visar ocksa att det frimst dr

erfaren vardpersonal som saknas. Bland
annat rapporterar 19 regioner brist pi speci-
alistlikare, medan fem har 6verskott pa icke
specialiserade likare. Antalet likare som tog
examen Okade med 21 procent 2014—2018.
Samtidigt minskade de utfirdade likarlegiti-
mationerna med tre procent.

— Siffrorna pekar pa problemet med att
midnga nyexaminerade likare fir vinta linge
pd en AT-plats. Mot bakgrund av efterfrigan
pa specialistlikare dr det angeldget att nyut-
bildade likare far mojlighet att genomfora
AT, soka legitimation och sedan paborja sin
specialisering, siger Maria State.

Kalla: Socialstyrelsen
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— PARKINSONREGISTRET —

Du bestimmer sjilv om du vill vara med i Nationella Pakinsonregistret (PAR-
Kreg). Det ir ett “vardverktyg” som gor att likare kan folja sjukdomen hos
enskilda patienter. Parkinsonregistret ger ocksa underlag till forskning. Sven
Pilhagen, docent, Karolinska Universitetssjukhuset och 2:e vice ordférande i
Parkinsonforbundet skriver hir om registrets mojligheter.

TEXT SVEN PALHAGEN

Nationella Parkinsonregistret —
gd med {Or bittre parkinsonvard

Ingéngssidan
till registret.

BE ATT FA BLI REGISTRERAD i registret sd att du sedan regel-
bundet kan fylla i patientmodulen (dven kallad patientens
egen registrering, "PER”). Dels efterfrigas uppgifter infor
besok, dels kan du fylla i registret nir du vill komma i kon-
takt med din parkinsonmottagning for frigor om symtom
eller besked om insatt behandling. Med detta vardverktyg”
i PARKreg kan vi uppnd bittre forstielse och behandling
och didrmed skapas forutsittningar for en bittre och indivi-
dualiserad vérd for personer med Parkinsons sjukdom.
PARKTreg dr det nationella parkinsonpatientregistret och i
dagsldget dr mer dn 7000 patienter med i registret. PARK-
reg dr ett kvalitetsregister som syftar till att bidra till var-
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polyneuropati

Multipel skleros
Myastenia gravis
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Neuromuskulara
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Parkinsons sjukdom
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Registret fér Par ji ar ett nationellt
kvalitetsregister som arbetar for att bidra till varden for

Parkinsons sjukdom i Sverige och sprida ny kunskap
genom forskning och upplysning.

15-20 000 svenskar lider av Parkinsons sjukdom, ca 1% av alla svenskar
over 65 ar har Parkinsons sjukdom. Parkinsons sjukdom ar en
handikappande sjukdom dar det saknas botande eller bromsande medicin
men dar det finns en rad olika symtomlindrande behandlingar.

SyRet ar
-Att samla utvald information om i Sverige boende personer med Parkinsons
sjukdom
-Att utvardera behandlingsefiekt och uppnadd livskvalitet av insatt terapi
(behandiing)
-Alt bidra till ant varden for Parkinsons sjukdom i Sverige har en jamn
fordelning med hog kvalitet
-Att tillforsakra att gangse behandlingsindikatorer/kriterier efterlevs
-Att sammanstalld data ska kunna analyseras for kvalitetskontroll och

jning som led i gs- och
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den av personer med Parkinsons sjukdom genom att sprida
ny kunskap genom forskning och utbildning (se faktaruta).
PARKreg dr inte bara viktig for forskning utan framforallt
for att behandlande personal ska fa en sa bra bild av patien-
ternas vardag som mojligt. Det dr dérfor viktigt att du fyller
i patientmodulen i PARKreg sa att din likare eller sjuksko-
terska fir en sd bra bild av din situation som mojligt och
ddrmed fir bittre mojlighet att anpassa din behandling uti-
frin dina behov.

I PARKREG FINNS cn patientmodul dir du kan fylla i ett for-
mulir med uppgifter om till exempel symtomvariationer
under dagen (si kallad ”on/off-score”), hilsorelaterad livs-
kvalitet, parkinsonrelaterad livskvalitet och icke-motoriska
symtom. Det ir tinkt att till PER kunna koppla méjligheter
att registrera patientndjdhet och patientupplevelser (PREM
— Patient Reported Experience Measures) som sedan liggs
in i PARKreg som “Patient Reported Outcome Measures”
(PROM). Med registret vill man uppna en bittre bild av
vem som behéver vilken behandling och att varje enskild
patient fir sin behandling optimerad.

PARKreg ger likaren en bittre chans att folja sjuk-
domen 6ver tid hos varje individ och se till att behand-
lingen kan justeras innan symtomen blivit alltfr svira.
Skulle man byta likare behéver man inte borja med att
beritta allt igen utan mycket av sjukdomshistorien kan den
nya likaren se direkt i registret om det fyllts i regelbundet.
Aven vid tillfillen di det dr svart att triffas, till exempel
som nu i tider av covid-19, kan det vara ett bra sitt att
se till att din likare fir veta hur du mar. Det dr dock inte
meningen att patientmodulen ska ersitta de personliga
motena pa sikt.

Det ir stora regionala skillnader i landet vad giller hur
stor andel av patienterna som ir med i PARKreg (storst
andel i Dalarna och minst i Norrbotten, Jimtland, Virm-
land och pa Gotland). For bista méjliga parkinsonvard
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Enstaka individ vs genomsnitt

" Att kld mig, ata och skGta min hygien...
Overrorlighet till faljd av medicin... Att resa sig sjalv fran sittande
Angest Balans

Urinblasefunktion (Tréngning, frekvent,.i. 4 Dagsomnighet

Tankeférmaga Depression (nedstamdhet, missmod)

Talet . Dregling

Sémnldshet Fallolyckor (jag ramlar omkull)

Synstorning L Forstoppning (ofullsténdig tarm-...

Svimningskansla vid uppresning —f Fotterna "fastnar” nér jag skall ga...

Skriva for hand —{—— - GangfGrmaga

Skakningar (tremor) 7 Hjarntrotthet (mental trétthet, fatigue)

Sexuella funktioner 7 lllamaende

Myrkrypningar i ben (Restless legs) Illusioner eller hallucinationer (Tolkar...

Det ar stora regionala skillnader
1 hur stor andel av patienterna som ar
Kroppshallning med i PARKreg (storst andel i Dalar-

o Likgitighet, Gintresse na och minst i Norrbotten, Jimtland,
ivliga drémmar. R6r mig/ropar nir jag...

Muskelkramp, smarta, vark (Ofta pa... Kontroll av kroppstemperatur (t.ex....

Motivation och initiativférmaga i

Minnesférmaga

\
Lékemedelsbi\rerkni?gl@]rgsamhet‘ ‘Luktsinne

Viarmland och pa Gotland).
oavsett bostadsort dr det 6nskvirt att alla patienter i alla kommer med storsta sannolikhet att hoja bade patienter-
regioner dr med i registret. nas och vardgivarnas intresse att anvinda PARKreg. Det

Hur tar man forsta steget till att vara med i PARKreg och  4r ddrfér mycket virdefullt att du fyller i patientmodulen i
hur hittar man patientmodulen? PARKTreg si att behandlande personal fir en sa bra bild av

Om du kan tinka dig att vara med i registret kan du din vardag som mojligt och didrmed far bittre majlighet att
borja med att beritta detta for din likare eller sjukskoterska.  anpassa din behandling utifrin dina specifika behov. Om
Det dr ditt samtycke som avgor om du far registreras — vill du vill kan du fi hjilp av en skoterska med ifyllandet av pa-
du inte sa behover du inte vara med. Vid samtycke regist- tientmodulen, antingen ndr du 4r pa sjukhusbesok eller per
rerar vardpersonalen dig telefon. M

Om du ir med i PARKreg fir du automatisk tillgang
till Compos PM, en tjinst for patientregistrering. Du Sven E Palhagen, docent, Karolinska Universitetssjukhuset

Stockholm, delregisteransvarig for PARKreg och 2:e vice

kommer att kunna besvara formularen pa kliniken, dér
ordforande i Parkinsonforbundet.

det brukar finnas en surfplatta i vintrummet. Da kan en

skoterska logga in forst och sedan behoéver du bara skriva
in ditt personnummer. Du kan dven logga in hemifrin via
. 0 . Min registerdata 3 i
dator eller mobil. G4 till https://www.neuroreg.se/ och A e g - R e ;
. . . . Min grofil Valkommen till Patientportalen och Bade du och din vardgivare vinner pa att
Val] LOGGA IN uppe till hogcr och sedan PER i menyn. Patientens Egen Registering (PER) | det finns bra métt som beskriver din
. . . Svenska neuroregister. upplevelse av hédlsa. Du kan rapportera
Darcftcr loggar man in mcd mObllt bank—ID Svenska neuroregister &r ett nationellt genom att svara pd olika formular som &r
kvalitetsregister som arbetar for att bidra framtagna for neurclogiska sjukdomar.
till neurosjukvarden i Sverige och sprida  G& in under " Skapa ny registrering’ och
SAMMANFATTNINGSVIS RR DEN ViktigaStC mélsattnlngcn ny kunskap om neurclogin genom vilj de formuldr som du f%tt instruktion
forskning och upplysning. att fylla i eller vill svara pa - bérja svara
med PARKreg att gora registret till ett verktyg i kommuni- genom att klicka pd Start.
kationen mellan dig och din vardgivare. Du ska ha mojlig- :

h ligga in information om ditt sj mstillsta h = T > =
ctattlaggal ormation om ditt sjukdomstillstand oc Formular att besvara infér varje besok

din behandling som sedan anvinds av likare/sjukskoterska B lifor basok ! patier!ltmodulen ka.n du fylla. iett

vid ditt besok (alternativt vid fjarrbesok 6ver telefon eller £ OnOff - Symtomvariationer under dagen formular med upp_glf_ter om till ex-
. . . . ) : ) empel symtomvariationer under

video). PER omfattar uppgifter om fluktuationer i effekten [ Halsorelaterad Flvsk_valltet - EQ-5D-5L dagen (s kallad "on/off-score”),

av medicineringen 6ver tid (on/off-score™), information - NMSQ - Icke motoriska symtom hilsorelaterad livskvalitet, par-

om motoriska och icke-motoriska symtom, aktuell medici- B PO~ rarkisaneeiatorad vskyaie kinsonrelaterad livskvalitet och

nering, livskvalitet samt aktuella sjukvardskontakter. Lika- ¢ ” T icke-motoriska symtom.

ormular som ar frivilliga att besvara
ren/sjukskoterskan ska kunna ge dig rad avseende farma- (kan &ndras om du &r med i en studie)
kologisk och icke-farmakologisk behandling via registret. [ Psykiskt mdende - HAD-S

Informationen som utbyts Pﬁ detta sitt lagras i rcgistret. [ PRO-PD - Patientrapporterade halsomatt vid Parkinsons sjukdom

Registrets alltmer 6kade betydelse f6r en god behandling

1 PDSS-2 - somnskala for Parkinsons sjukdom
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— PARKINSONBOXNING —

Kan boxningstrining ha en mildrande effekt pa sjukdomens symp-
tom? En enkit bland boxningstrinande parkinsonsjuka visar pa intres-
santa resultat. Har skriver tre representanter fran Narva BK som var

pionjdrer med parkinsonboxning i Sverige.

TEXT HANS LINDAHL, ULF KLAESON, LARS BRANNSTROM, Narva Boxningsklubb

o
o Parkinsthe |

/

Hector Arenas, flitig delta-
gare hos Narva BK,

en nyttiga boxningen

Hela traningsganget
i Narvas lokaler.
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BOXNING ANSES AV EXPERTER som en av de mest krivande
sporterna. Hir ska man kombinera balans, smidighet, koordi-
nation, reaktion, snabbhet, kondition samtidigt som det stills
stora krav pd mental nirvaro. Narva Boxningsklubb ir en for-
ening i Stockholm med gamla anor som idag bedriver elit-,
motions-, 60+ (Gra panter) - och parkinsonboxning (PD).

I oktober 2015 besokte ndgra Gra Panterboxare frin
Narva BK New York for att bland annat trina pa legenda-
riska Gleason Gym. Vid besoket noterades att dven en grupp
parkinsonsjuka trinade. Agaren berittade att inspirationen
till gruppen kom frin Indianapolis och att han upplevde
glidje med att ha gruppen i gymmet.

Direkt efter hemkomsten kontaktades Parkinson Stock-
holms ddvarande ordférande Eleonor Hogstrom. Tva dagar
senare besokte Eleonor Narva BK och i slutet av november
2015 drogs triningen igang med malsittning att vara vard-
kompletterande (det vill sdga inte ersitta sjukvard eller fysio-
terapeuter).

Narva BK har genomfort flera besok i Indianapolis for
att ta del av kunskap och fi trinare certifierade av organisa-

tionen Rock Steady Boxing. Kort dirpa f6ljde flera klubbar i
landet efter.

Idag finns 17 klubbar med cirka 300 PD-trinande i
Sverige.

1 borjan av mars 2020 erbjod 17 klubbar tillhérande
Svenska Boxningsforbundet, fran Boden till Malmé, trining
for parkinsonsjuka. 15 av dessa har hallit pa i minst tre &r med
PD-boxningstrining. I snitt genomférde man 44 pass per
vecka. Verksamheten stodjs idag av Postkodstiftelsen (tidi-
gare Arvsfonden).

PD boxningstrining
bygger pa fyra pelare

1. Intensiv allsidig traning

Slag mot huvudet samt harda slag mot kropp idr forbjud-

na. I 6vrigt foljer den fysiska triningen i stora drag den tra-
ditionella som ut6vas i boxningsklubbar 6ver hela virlden:
uppvirmning, teknikdvningar, pardvningar, redskapstrining
(hopprep, plattor, sandsickar, tak/golv-bollar, pironbollar
mm), ibland mycket litt *duttsparring” mot kropp och styr-
kedvningar med/utan vikter samt stretching. All trining sker
i bra tempo.

2. Kognitivt larande

For att motverka den kognitiva svikt som kan uppsta (inte
minst simre nirminne) ingdr i flera 6vningar dven kognitiva
inldrningsmoment. Detta innebir att man exempelvis doper
om olika slagserier till firger eller huvudstider, ger enklare
rikneuppgifter som ska resultera i antal slag mot plattor eller
sandsick etc.

3. Ny miljé/ldra nagot nytt

Enligt etablerad forskning paverkar ny milj6é och nya verksam-
heter hjirnans neuroplasticitet, dvs férmdgan att férnya sig
sjilv. Ndstan inga av de 300 deltagarna i PD Boxningstrining
hade tidigare besokt en boxningslokal och dn mindre kunnat
tinka sig att trina boxning. Traningspassen har stor variation.
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4.Social samverkan

Det har noterats att social samverkan uppstar da
man trinar ihop med ndgon annan som befinner
sig i liknande situation. Utbytet av gemensam-
ma erfarenheter 4r formodligen lika betydelsefull
som den fysiska traningen i sig. Mdnga trinings-
tillfillen avslutas med gemensam fika.

Deltagarnas upplevelse av nyttan

Boxningstraning

I december 2019 genomfordes en enkit i de 17

klubbarna. Totalt svarade 179 deltagare. Alders-

fordelningen var 45 — 85 4r med ett medelvir-

de av 67 dr. Ungefir 40 procent av deltagarna dr

kvinnor. Antalet ar sedan man erhéll diagnosen

varierade mellan 1—20 ar och var i medeltal 6,2 ar.

I genomsnitt hade deltagarna trinat i 14 manader

med en frekvens av cirka tio pass per méanad.
Deltagarnas alder och kénsfordelning och

hur linge man vetat om sjukdomen f6ljde i sort

sett det man kommit fram till i andra, betydligt

storre undersokningar.

Sjukdomens paverkan
pa det dagliga livet.

I nedanstaende figurer dr o= ingen upplevd pa-
verkan och 10= mycket stor paverkan.

Ett 6vervildigande antal av deltagarna upp-
lever paverkan av sjukdomen som mittlig till
mycket stor. Min verkar uppleva ndgot storre
paverkan i jimférelse med kvinnor.

Triningens paverkan.

Hir undersoktes sex olika paverkanseffekter:
Med ett medelvirde av 7,5 kan konstateras att
humoret paverkas mycket positivt av triningen.
Aven balansen, med ett medelvirde av 7,0 ansdgs
ha blivit bittre och det verkar som att aven som-
nen forbattrats nagot.

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020

Kanske inte forvanande sa upplever deltagarna
en okad fysisk styrka (medelvirde 6,9) och kanske
dirmed sammanhingande sjilvkinsla (medel-
virde 7,2). Den kognitivt inriktade triningen
paborjades for cirka 1,5 ar sedan och bedoms
annu inte helt funnit sin form. Detta till trots dr
deltagarnas medelvirde 5,8 det vill siga att man
upplever att nirminnet paverkats positivt.

Eftersom besoken hos neurolog ér begrinsade
har 68 procent inte haft tillflle att diskutera
om denne mirkt nagon forandring (alt. ingen
forindring alls). Av de kvarvarande 32 procent
uppger 24 procent att neurologen markt en
forindring medan 8 procent ¢j lagt marke till
ndgon sadan. Kvinnor tenderar uppleva att deras
neurolog markt forindring i storre utstrickning
an man.

Av de undersokta anger nistan samtliga att
det dr mycket viktigt (medeltal 8,9) att fortsitta
trina for att dimpa symptomen.

Resultat frin sambandsanalyser (regressions-
analys) visar att kvinnor i genomsnitt upplever
mer forbittring 4n mannen, att samtliga delta-
gare med kortare tid med diagnos upplever
mer forbittring d4n de som haft sin diagnos
linge, samt att ju mer man upplever sig vara
paverkad av sjukdomen desto mer upplever
man en forbittring. Det finns ocksa ett posi-
tivt samband mellan hur linge man trinat och
de olika utfallen som séger att ju lingre man
har trinat desto mer upplever man en forbatt-
ring. Intressant i sammanhanget 4r att detta
positiva samband ocksa tycks gilla fér om deras
neurolog har upplevt en férindring. Det vill
sdga ju lingre tid man trinat boxning desto
hogre sannolikhet for att neurologen upplevt en
forindring.

Sammanfattning

Det stora flertalet av dem som deltar i box-
ningstrining upplever positiva effekter av den.
Symptomen mildras och sjilvkinslan stirks. Den
sociala aspekten ar inte heller att forglomma.

Tva forhoppningar: att det nuvarande hindret
med covid-19 minskas, samt inte minst att fort-
satt finansiering av verksamheten sikras. A ena
sidan dr det 4n sa lange bara en brikdel (cirka
300) av de totalt 20 coo parkinsonsjuka som
kan erbjudas denna triningsform. A andra sidan
finns det 186 boxningsklubbar och sikert ett stort
antal av 6vriga 18 ooo idrottsforeningar i Sverige
som dr beredda att erbjuda virdkompletterande
trining for parkinsonsjuka. M

Sa paverkar traningen ...
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> KASERIET >

”Den kloke ger sig forst”
— ndr ar det lage att finna sig?

bland kinns det som att fenomenet “att

finna sig” innebir att ge upp sitt eget.

Medan det i sjilva verket kan vara det i
stunden klokaste beslutet. Ett estniskt ord-
sprik siger ”den kloke ger sig forst” Smaka
pa det — visst ligger det nagot i det?

Den lille mannen forklarar for prinsessan
att innan hon blev en bebis, bodde hon pi
manen. Samtidigt undrar han om det fanns
utomjordingar dar.

—Ja, svarar prinsessan.

— Var det laskigt?

— Nej, sager prinsessan.

— Sen, fortsitter den lille mannen enga-
gerat, kom det en stromvirvel och férde in
dig i mammas mage.

— NE]J, sdger prinsessan argt. Sa var det
inte alls. Hon reser pa sig, intar en stolt hall-
ning och marscherar in i sitt rum. Dir gick
minsann grinsen for vad man kan tilldtas att
finna sig i.

Nir vi var i Spanien hela klanen, var prin-
sessan tre ar gammal, en aktningsvird dlder
pd en skonhet. Hon och den lille mannen
kom hem fran nirliggande stad med diverse
restauranger, alla med olika dofter och
koncept. Ja, forildrarna var ocksd med.

DEN LILLA RARINGEN trippade snabbt
fram i nya vita sandaler med rosa blom-

mor och slingde sig i morfars famn med och med packar ihop och ger sig ivig Bt | s 1 L BT Bl
2 . ; ; Qi : ) "+|SINJAIR! YL |L A
san faft, att kvillscigarren trillade ur mun Stick och brinn, mr P! #RE|LAZI #RIAD| ZIN M|
nen pd honom. E-EA‘ISANT ZARZEATIA
— Jag fick vatten, tvd ganger! férkunnade ETT ANNAT BEGREPP som jag fitt ett nytt Z|ELZIR] V_ OMDIE BIA T
hon glidjestriland hsé fickjag brod  forhallande till ke sadant, ir > mLaMNA #SEKIORIT
on glidjestralande. Ja, och si fick jag bro orhdllande till, ett starkt sddant, 4r “att ac- 152 F |GG O|T|R|O# ki E
ocksi! ceptera mr P VA! Acceptera den dj-n! Ald- ZKIO|R|SIA P “HE|OIN#AR
Ett s lyckligt och 6vervildigat barn — rig i livet — han bor hir, gratis, och ligger SI k ﬁ (E "‘I" AT A ?§48|X il: 3
hon fann sig helt enkelt i vad som erbjods. sig i allt jag gor. Hdr accepteras ingenting. MEEDIAIREFETITIAIKIR] | IMEE E|[N|E'as
Bakgrunden till detta vet vi diremot ingen- ~ Men ddremot, for att klara av situationen, 8 IS\ ES’ f"% S" % | lI] gl_lé" % CI-} lt A
ting om. maste man ha ett hyfsat forhallningssatt till =22 MIMIE +§L M—B ﬁ RPFRIA ﬁ A
Som motvillig bihustru till mr D, har jag knolen i fraga. Jag dr pa god vig att finna EGIO[E M| 44AN|A RIZLIA Of::{A :l;
under dren forstatt att man lir ma bast om mig i att ha honom sittande pd min axel. ' WI; ézg ?R -|1= 3 'E m%g\%a ;ﬁ
man finner sig i diverse underligheter, den Men det ricker. Det idr fortfarande langt till ‘ ORDAZANILLITIAR
ena mirkligare dn den andra. Ett fenomen acceptans. Al ICl : ? ml:l ﬁ ;E {'_\ II_ ﬁ\ :
i detta sammanhang ir att de som har de HARELLEIGIOMAIKIUL
basta idéerna och forslagen gillande mr P, ANNEMARIE ROTHSCHILD TIAININ'A[IS|ADIAIT
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sjilv féormodligen aldrig varit i nirheten av
nimnde tolp!

Som jimforelse kan man tinka pd olika
reklamfilmer fér rynkkrimer — hur ser de
sjilva ut, de som sjunger lovsanger till alle-
handa s6rja? Fast vad gér man inte for att
kinna sig i form. Den lede mr P kanske till

De vann varkrysset

1:a pris Kerstin Lundberg, Karlskrona

2:a pris Birgitta Ellgren Larson, Lidkdping

3:e pris Kent Jonsson, Hollviksnas
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— LOKALT —

Halla lokalférening - vad hander i sommar?

V1 fOorsOker visa att

vi tanker pa varandra”

”Nu skickar vi ut
brev i pappers-
form till alla.
Jag tror att det
ar viktigt att det
3r nagot man
far i handen,
och allt behover
inte handla om
Parkinson eller
coronaviruset.”

Parkinson Dalarna har drygt 200 medlemmar. Lik-
som i andra féreningar har varens verksamhet bli-
vit helt annorlunda an vad man planerade. Lena
Johansson bor i Sundborn utanfor Falun och ar
ordforande i Parkinson Dalarna.

Hur har varen sett ut i foreningen?
— Vi har stillt in alla triffar och studiecirklar vi skulle ha
haft. I styrelsen har vi pratat mycket om hur vi kan hilla
kontakt med medlemmarna istillet.
Hur har ni hallit kontakten med varandra?
— Vi har tinkt om nir det giller vara nyhetsbrev. I vanli-
ga fall skickar vi ut dem fyra ganger per dr, via e-post till
dem som vi har e-postadresser till och via brev till Gvriga
medlemmar. Nu skickar vi ut det som brev i pappersform
till alla. Jag tror att det ar viktigt att det dr ndgot man fir
i handen, och allt behover inte handla om Parkinson eller
coronaviruset. Det kan vara inspiration till naturupplevelser
eller ndgot annat ocksa.

— Vi forsoker visa att vi tinker pa varandra i féreningen.

Vad gor ni mer for att halla kontakten?
— Jag har ringt runt till medlemmar som vi vet bor ensam-
ma och hort om det dr nagra som behover hjilp med hand-
ling eller annat. Glidjande nog hade alla hjilp och stod si
att det ordnade sig med handling och andra drenden.

Vi ringer ocksi till alla nya medlemmar. Da kan man

svara pa fragor och funderingar och ge tips. Jag har till
exempel tipsat om bra bocker om Parkinson nir nigon
frigat om det, eller om andra resurser som finns hdr i linet
exempelvis pa sjukhuset.

Vad hander framover?

— Vi vet sjilvklart inte nir vi kan borja med aktiviteter eller
cirklar igen. Kanske kommer vi att ringa runt mer till fler
personer eller gora extra informationsblad. Alla i styrelsen
dr vildigt engagerade och med pa taget i arbetet och vi hal-
ler kontakten via telefon.

— De utflykter vi har planerat flyttar vi fram helt enkelt.
I vanliga fall satsar vi mycket pa utflykter dir alla kan folja
med, dven om man har svart att aka ivig pa egen hand. Vi
hyr en buss som kor runt och himtar upp.

— Vi skjuter forstds upp olika grupptriffar och annat
ocksd. Sen far vi folja laget framover och se vad som ar
mojligt att géra med hinsyn till risken f6r smittspridning.
Hiilsan ar viktigast.

Parkinsonjournalen
finns aven som
digitalt bladderex!
— Pl — id

parkinsonforbundet.se

Skytteholmsv. 2, 171 27 Solna
Tel: 08-735 53 30

Adena Personlig Assistans

Med ratt assistans far du battre livskvalitet.
Var vision ar darfor att ka livskvaliteten for dig
genom att ge dig i sarklass basta service
med all respekt.

Din trygghet i centrum!

]

% personlig omsorg

www.adena-assistans.se
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> PINGIS FORALLA —

Spelglidje och hog stimning priglade historiens forsta bordtennis-SM for personer
med Parkinson. Tévlingen gick av stapeln i slutet av februari innan coronavirusets
spridning gjorde arrangemang omdéjliga. Hir berittar nagra deltagare om pingisglidje.

H1stor1skt SM i bordtenms en succé

Deltagare fran Lulea var, fran vinster: Olle Rydberg, Hans Eriksson, Maritha Juhlin, Asa Holmgren,
Bengt-Erik Johansson, Bengt Dahlblom.

Medaljregn 6ver Norrbotten

Det blev tva fina dagar nir deltagare fran
hela landet samlades till vdlorganisera-
de bordtennistavlingar, vilka komplette-
rades med ett antal intressanta foredrag.
Bland annat berattade Anders Johansson,
overlikare pa Karolinska sjukhuset om
vad Parkinsons sjukdom ar och hur det ar
att leva med den diagnosen.

En annan talare var Maritha Juhlin frin Luled,
som berittade om att hon, efter att fitt diag-
nosen Parkinsons och inte lingre klarade av att
springa i skogen, letade ndgon annan typ av fy-
sisk aktivitet att dgna sig at. En kollega till henne,
Olle Rydberg, som ocksa har Parkinsons sjuk-
dom, féreslog att de skulle préva att spela bord-
tennis. Det visade sig att bordtennis dr en allde-
les utmarkt sport for Parkinsonsjuka. Man fir
rora pa kroppen, vilket ju alltid dr bra, man far
Ova sina kognitiva formdgor och man fir 6va sig
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i att ta snabba beslut. For i bordtennis kan det ga
snabbt!

DET GICK RATT BRA for de norrbottniska delta-
garna, da det blev ett antal medaljer till ging-

et frin Lulea. Allra bast lyckades Maritha Juh-
lin, som vann damklassen i singel och ddrmed
blev den forsta svenska dam-mistaren i Parkin-
son-pingis, nagonsin. Efter tva jimna och tuffa
matcher i kvartsfinal och semifinal, vann Maritha
vilfortjant och relativt komfortabelt finalen med
3-0 i set och setsiffrorna 11—7, 11—7, 11—4.

En annan stark prestation svarade Olle
Rydberg for, dd han spelade till sig en silver-
medalj i herrsingel, efter att ha forlorat finalen
med 3-0 i set och setsiffrorna 11-8, 11-3, 11-9.
Vann gjorde Stefan Skult, Sparvigens BTK. Olle
Rydberg tog dven en guldmedalj i klassen herr-
dubbel-B, tillsammans med Hans Eriksson.

BENGT-ERIK JOHANSSON

Sparvigens Bordtennisklubb har
arrangerat det forsta officiel-

la masterskapet i bordtennis for
personer som drabbats av Par-
kinsons sjukdom.

Tévlingen genomfordes den 29 februa-
ri och 1 mars. Som sig bor var tivling-
en sanktionerad av Svenska Bordten-
nisforbundet som ocksia medverkade
aktivt i savil planeringen som genom-
foérandet. Tavlingen, som dgde rum i
Liljeholmshallen i Stockholm, samla-
de ett fyrtiotal deltagare som tivlade i
bade singel och dubbel.

En del av programmet var ett
kunskapspass dir 6verlikare Anders
Johansson, Karolinska Institutet,
talade om Parkinsons sjukdom,
Eleonor Hogstrom om Parkinsonfor-
bundet och Lennart Pettersson om
Parkinsonfonden.

Arrangemanget var utan tvekan
en succé. Det kom minga dskadare,
stimningen var hog och priglades av
gemenskap och spelglidje. En hirlig
tavling, helt enkelt. Jag tror alla kinde
sig som vinnare, dven om det bara var
en del som kunde dka hem med en
medalj.

LAGOM TILL FINALPASSET anlinde
Svenska Bordtennisférbundets styrel-
seordférande Petra Sorling tillsam-
mans flera medarbetare och hon var
ocksa med pé den avslutande ban-
ketten och prisutdelningen pa Hard
Rock Café. Utan tvekan tinker Bord-
tennisférbundet fortsitta pd den in-
slagna vigen i samarbete med Par-
kinsonférbundet och jag tror att det
kommer att bli till stor glidje for
bdda parter och, inte minst, alla ping-
islirare med Parkinson.

LENNART PETTERSSON
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Fler kvinnor beh6vs vid pingisborden

Fler kvinnor skulle ha gladje av att spela ping-
is, tror Gun Nilsson fran Séderhamn. Bordten-
nis-SM for personer med Parkinson lockade
elva kvinnor.

- Jag tog mod till mig och anmalde mig och
det blev en av mina basta helger sedan jag
drabbats av Parkinson, sager hon.

Gun Nilsson ér 68 dr och har haft Parkinsondiagnosen
sedan 2012. Hon var lite fundersam infér att anmila sig
till det forsta svenska pingismisterskapet for personer
med Parkinson.

—Jag var nog en av de ildsta och kinde mig lite tveksam till hur det
skulle gd, siger hon.

Resultatet? Tva guldmedaljer — en i dubbelturneringen och en i
B-final i singelturneringen — och inte minst viktigt en kick for maendet.
— Jag mar sa bra av att spela pingis. Jag har haft min diagnos relativt
linge men mar ganska bra och tror att pingisen bidrar till det, siger hon.

Gun Nilsson och hennes man bor i en bostadsrittsforening mitt i
Soderhamn. I killaren stir sedan en tid tillbaka ett pingisbord som de

har skaffat. Foreningen har gjort plats for det genom att rensa ut en
oanvind kallmangel.

Gun Nilsson vill se fler kvinnor
vid pingisborden.

Pingisbordet gav henne mojlighet att trina tillsam-
mans med sin man och sina barnbarn infér SM-tiv-
lingen. Gun Nilsson drog ocksa nytta av det faktum att
Soderhamn har en tradition som pingis-stad. Den lokala
foreningen SUIF, S6derhamn Bordtennis, dr vileta-
blerad.

— Jag kontaktade dem och fick sparringhjilp av en av
deras veteranspelare veckorna innan SM. Det lirde jag
mig enormt mycket av, siger hon.

Tidigare spelade ocksd en grupp personer med
Parkinson pingis tillsammans i Séderhamn.

—Tyvirr har vi ingen sadan grupp lingre eftersom de som var med
inte haft moéjlighet de senaste dren av hilsoskal, sager hon.

Hur fortsitter du nu?

— Just nu ligger allt nere naturligtvis pa grund av coronaviruset. Nér
det finns mojlighet lingre fram vill jag fortsitta spela, det finns exem-
pelvis en grupp som SPF har men det dr fa kvinnor som 4r med och
spelar dér tyvirr.

Ar pingis for alla?

—Ja, jag tror att alla mdr bra av det, siger Gun Nilsson.

SUSANNE RYDELL

Sveriges forsta
Parkinsonboende

Néasbyparks Parkinsonboende ér nu en del av Ersta diakoni.

Vi finns for dig med Parkinsons sjukdom eller Atypisk
Parkinsonism. Vi vilkomnar boende frin hela landet och dven
personer under 65 ér.

Ligenheterna, lokalerna och inredningen har planerats i samrad
med Parkinsonforbundet. Vira medarbetare 4r utbildade inom
Parkinson och vi ir certifierade for vart kvalitetsarbete.

Kontakta oss girna om du har fragor!

Verksamhetschef: Christina Lavo, 08-714 60 11.
Las mer pa: erstadiakoni.se/parkinson

Ersta

en del av Ersta diakoni

Ersta diakoni ir Sveriges storsta idéburna aktor inom vird och omsorg. Vi bedriver
sjukvard, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.
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Det dr viktigt att £ i sig ritt ndring for att
md bra och undvika onédiga viardkontakter.
Johan Lokk, professor och 6verlikare i ge-
riatrik, har rad for att minska risken for un-
derndring och om vad som giller om intag
av protein.
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Husmanskost - exempel pa bra mat.

Satsa pa bra naringsintag

Mainga ildre har problem med sitt niringsintag och det

giller dven personer som har Parkinson. En risk dr att man
ofrivilligt gar ner i vikt och alltsa riskerar att bli undernird.
Johan Lokk har nagra konkreta rad for att motverka
riskerna:
o At minga sma maltider, fordelade jimnt éver dagen.
e Sc till att det finns gott om tid for att dta.
e Se till att maten dr energirik, till exempel genom att
ligga till en klick smor eller mer gridde i matlagningen.
» Undvik for ling nattfasta med mer dn elva timmar
mellan maltider — komplettera med ett kvillsmal.
o Uteslut/bekrifta och behandla annan samtidig sjukdom
sdsom infektion, diligt reglerad diabetes.

Hur vanligt ar det att bristande naringsintag ar ett pro-
blem for personer med Parkinson?

— Det giller framforallt de som ar dldre och skoéra. Ungefir
hilften av alla personer som ir 6ver 8o lider 6ver av under-
niring, visar studier. Det giller dven dldre parkinsonpatien-
ter som bor pi boenden. Man kan ha motoriska problem
med dtandet, till exempel med att skira upp maten eller ha
problem med att tugga och svilja vilket paverkar mojlighe-
ten att fd i sig ndring, siger Johan Lokk.

— Peristaltiken, dmnesomsittningen, metabolismen, hos
personer med Parkinson paverkas ocksa och det gor det
extra viktigt att fa i sig ritt niring.

Vad brukar du ge for rad till dem som &r oroliga for att
anhériga pa boenden riskerar underniring?

— Jag tror och forutsitter att de flesta boenden ger en fullgod

kost och di ska det egentligen inte vara problem. Men det dr
inte helt ovanligt att man ir orolig. Det kan ocksa handla om
matens konsistens, aptitlighet och smak. Men dven tid och
plats for maltiden och majlig tid fér maltiden. D3 tycker jag
att man ska ta upp frigan med ansvariga och prata om det.
Man ska inte behéva komma med egna tillskott.

Hur man ska tanka nar det galler att ata protein, vilket
finns bland annat i fisk och kott?

— Det ir ett omride dir det ibland uppstir diskussioner.
Det beror pa att en av parkinsonmedicinerna som innehall-
er Levodopa kan ge simre effekt om den intas samtidigt
som proteiner. Levodopa ir ju ett protein som kan konkur-
rera med maltidens protein, siger Johan Lokk.

— Om man mdrker att man har simre effekt av Levodopa
om det intas tillslammans med mdltid, kan man préva med att
dta huvuddelen av sitt protein pd kvillen. Men det ér viktigt
da att man inte far for ligt kaloriintag under dagen nir man da
dter i huvudsak fett- och kolhydrat-innehéllande mat.

Hur ska man tanka generellt om mat nar man har Par-
kinson?

— Vanlig husmanskost som dr anpassad for personen tor-
de oftast vara bra nog. For patienter pi boenden kan det-
ta ibland vara svart att tillgodose men dr desto viktigare.
Det kan finnas risk for ofrivillig viktnedgang dven om man
inte dr dldre. D4 kan det vara bra att 4ta manga sma malti-
der och forsoka gora dem energirika. Man kan ligga till en
smorklick eller gridde om man tycker om det. Men ocksa
tinka pa maltidens aptitlighet och ha tillrickligt med tid.

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020
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Johan Lokk ger konkreta rad for ett bra niringsintag.

Ska man kopa kosttillskott?

— Far man en fullgod kost ska det ricka forutsett att man
inte har nagon annan sjukdom som kan paverka upptaget i
kroppen. Sen dr det ju upp till var och en om man 4nda vill
ta ndgon form av extra vitamin. Det finns ndringsdrycker
pd apotek som ibland anvinds pa boenden nir personer har
svart att fa i sig tillrickligt med mat.

Har du ndgot annat allmént rdd om mat till personer
med Parkinson?

— Avsitt god tid till méltiden och gor den si aptitlig som
mojligt. Ha en varierad och anpassad husmanskost pa re-
gelbundna tider. Kontrollera och f6lj vikten. Diskutera med
din likare och vid behov en dietist och i forekommande fall
en logoped om det foreligger nutritionsproblem. Maten dr
viktig for alla men det 4r ocksa viktigt att komma ihdg att
”man lever inte av brod allena”

| r satsade Parkinsonforbundet pa att informera sirskilt
om niringsintag pa Virldsparkinsondagen. Dagen upp-
mirksammades i ar med en Parkinsonpodd Special - om
mat och nutrition, som sponsrats av Abbvie.

Lyssna pa hela podden och hér mer om néringsintag och

Parkinson. Du hittar podden via Parkinsonforbundet.se el-
ler via andra samlingssajter for poddar, exempelvis Acast.

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020
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Folj Parkinsonpodden
—nya aktuella avsnitt

Parkinsonpodden fortsitter. Lyssna pa Anders Stalhammar
som moter aktuella intervjupersoner. Under varen har pod-
den bland annat haft en intervju med neurologen Hakan Wid-
ner om hur personer med Parkinson kan tanka under den
pagaende pandemin. Har stéller vi nagra fragor till Anders
Stalhammar.

Vad handlar de senaste avsnitten om?

— Den senaste podden handlar om vikten av kost och nutrition, bland
ildre parkinsondrabbade. Dir triffar jag Johan Lokk, professor och
overlikare i geriatrik pa Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm.
Podden innan handlar om hur man som parkinsondrabbad ska tinka
runt covid-19-pandemin. Hakan Widner, professor och 6verlikare i neu-
rologi pd Skines Universitetssjukhus, reder ut begreppen.

Vad kommer det att handla om lingre framiar?

— Pandemin vi just nu gar igenom tar naturligtvis mycket av tiden ocksa
i Parkinsonpodden. Nir den ar 6ver ér tanken att vi ska ta upp yoga och
parkinsondrabbade. Vi tinkte ocksa gora en podd om hur det dr att vara
anhorig till en parkinsondrabbad, och jag vill girna gora en podd om
hur en dag ser ut fér en neurolog pa ndgot av vira sjukhus i landet.

Parkinsonpodden har funnits sedan 2019, vilka ar de mest populara
avsnitten?

—Poddarna om det senaste inom forskningen om Parkinsons sjukdom
med Hikan Widner professor och éverlikare i neurologi pa Skanes Uni-
versitetssjukhus ér vildigt populir, likasa podden med Eleonor Hog-
strom, forbundsordférande i Parkinsonférbundet, dr ocksa mycket po-
pulir.

Hur manga har lyssnat totalt?
— Sedan starten for drygt ett ar
sedan har vi haft narmare 23 ooo
nedladdningar av Parkinsonpod-
den, vilket dr jitteroligt, att fler
och fler hittar den.

Hur gor man om man vill lyss-
na?

— Det finns flera alternativ. Ett ar
att gd in pa Parkinsonfoérbundets
webbsida. www.parkinsonfor-
bundet.se

Parkinsonpodden finns ocksd

Rn av ménga som Anders Stalham-
mar samtalat med: handbollsikonen
Bengt "Bengan” Johansson.

overallt dir poddar finns, exem-
pelvis iTunes, spotify och Acast.
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> KRONIKA —

Forsok inte lura de sma ...

Annika Laack ar ny
kronikor i Parkin-
sonjournalen.

i maste skydda barnen ... Det dr en av de vikti-
gaste uppgifter vi har som forildrar och dé tinker
jag pa olika saker beroende pa dlder.

Att de inte ska sld sig ndr de dr sma, mobbing och utan-
forskap i skolaldern och droger i tondren 4r nagra av
uppvixtens hirda nypor. Oticka sanningar hor ocksa till de
dmnen som man inte ville belasta sina oskyldiga sma alsk-
lingar med.

Men oticka sanningar kan bli annu otidckare om man
inte sdger just det ... sanningen. Man kan inte lura de sma
liven och det fick jag lira mig den harda vigen ett halvar
efter att jag fatt min parkinsondiagnos. Barnen var da sju
och tolv ar gamla

Efter att jag fatt besked av ldkaren hur det var stillt med
mig hamnade jag i fornekelsefasen dir jag var siker pa att
likaren hade tagit fel. Man kan inte stilla en sd allvarlig
diagnos med fingerknipp, stamp med fot och autografskri-
vande ... Efter tio minuter och utan ett enda blodprov sa
tittade likaren pd min autograf och sa direkt ...

— Damen har Parkinsons.

"I det ogonblicket trillade polletten ner, allt
stod helt klart och jag insag mitt stora miss-
tag. Hur kunde jag vara sa dum. Det &r klart
barnen méarker att nat ar fel.”
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Det kan inte vara mojligt, resonerade jag och berittade
inte f6r maken pa en hel vecka vad likaren sa. Men efter
den ddr veckan satt vi i tv-soffan och sdg pa nyheter och jag
sa rake ut.

— Han sa att jag har Parkinson ... sen dok jag rakt ner i
det svarta halet.

Jupp ... Barnen skulle skonas, de dr alldeles for sma for
att belastas med en san sak tyckte jag. Vi siger ingenting.
Eftersom vi sjilva aldrig pratade om mr P och hans framfart
sd mirker dom ingenting, var mitt resonemang.

Aldrig nidgonsin har jag haft sd fel.

TIDEN EFTER DIAGNOSEN var ctt tocken av kinslor. Ena
stunden var jag vid gott mod och tinkte att det blir nog bra
for att i ndsta stund tycka att livet var alldeles for orittvist
for att leva.

Inte nog med att det ir sa synd om mig, nu hade

Dottern kommit in i férpuberteten vilket gjort henne till
ett gratande vip. Sken solen sd grit hon for att vixterna
blev torstiga och regnade det sd var det synd om djuren i
skogen som blev bléta och fros.

En eftermiddag nir hon kom hem fran skolan hade jag
dukat upp fika och tinkte att vi skulle ha en mysig stund
bara hon och jag, sonen var hos en kompis. Jag hade dukat
upp bullar och saft och lagt upp ett generost antal ballerina-
kakor. Nu da, nu ska hon vil i alla fall bli glad tinkte jag
hoppfullt.

Och visst blev hon det ... i en kvart.

Se blev hon alldeles tyst och tirarna kom rullande. Hon
tittade pa mig med stora 6gon och sen kom det.

—Mamma ... Ska ni skiljas. Jag trodde inte mina 6ron.

— Men ilskade vin ... Var kommer det ifrin?

— Du idr sd ledsen och arg nufértiden. Du ar aldrig ledsen
och arg. Och nir du och pappa pratar verkar ni si allvarliga
... Ska ni skiljas?

IDET 6GONBLICKET trillade polletten ner, allt stod helt
Kklart och jag insdg mitt stora misstag. Hur kunde jag vara
sd dum. Det ir klart barnen mirker att ndt ir fel. Om sen
ingen forklarar vad som hinder si hittar de pd en egen san-
ning, den virsta tinkbara. I detta fall var det vdr skilsmassa.
Sd jag gjorde det som jag borde ha gjort fran borjan, berit-
tade som det var.

— Ska du d6? Var forsta fragan.

—Ja ndn gang men inte nu och inte av det hir.

— S4 ni ska inte skiljas, du dr bara sjuk?

- Mm

— Ok, jag gar till Emma. Ring nr vi ska dta. Och med
det var det ver. Aven f6r mig som nu kravlade upp frin
det svarta hal jag befunnit mig sa linge, nu med tanken ...
Det dr vil ingen ide att deppa ihop, jag mar ju inte simre
nu dn innan diagnosen.

Man lir si linge man lever och denna lirdom sa mig ...
att forsok inte lura dom smd, det blir bara virre.

ANNIKA LAACK
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Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att stirka forskmngen’

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har dnnu inte paverkats
sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir

94¥380¥d4 N3¥QS ‘0104

som forut med dagishimtning, lixlisning och spaghetti med kott-
tarssas.

Men precis som alla andra parkinsonsjuka sd mdste jag lira mig
att leva pa hoppet. Hoppet om att just min sjukdom inte kommer
att utvecklas sa snabbt. Hoppet om att just mina symptom inte
kommer att bli sd allvarliga. Men framférallt hoppet om att fors-
karna hittar battre mediciner under min livstid.

Sa linge forskning pagar sa slutar jag inte hoppas att kunna
himta pd dagis, ldsa lixor och laga spaghetti med kottfirssas i
manga dr till. Skillnaden f6r mig mellan att vara fullt fungerande
eller gravt handikappad kan vara en medicin eller en behandlings-
metod som inte dr uppfunnen dnnu.

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden. UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist
Om du ocksa vill vara med och stddja Parkinsonfonden fyller
du i medgivandeblanketten och skickar den till:
Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Medgivande Autogiro

]a, ]ag vill stﬁt{jﬂ Parkinsonfonden via autogim. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir goras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pd begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag ("forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjiinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira att fii tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjinstleverantir. Yiterligare information om behandling av
personuppgifier i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan niir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

| | | -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordforande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

E-post: lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
Plusgiro: 90 07 94-9

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i
Sverige och du forsdkrar dig samti-
digt om att nya och viktiga forskar-
ron snabbare kommer till nytta for
dig sjilv och alla andra drabbade.

Parkinsonfonden har ett sa kallat
90-konto, som kontrolleras genom
Svensk Insamlingskontroll.

Tel: 08-666 20 78

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Skogspromenaderna
—en del som ar som vanligt

ag hoppas ni mar bra och att alla, som lik-

som jag dr 7o-plussare, gor sitt bista for

att folja reckommendationerna dven om
det ibland kinns obekvamt. For egen del har
covid-t9 bland annat medfort en utebliven resa
till Madeira, en i fortid avslutad pingissisong
och ett uppskjutet besok hos parkinsonférening-
en i Sodertilje. Den planerade fjillvandringen

dr i hogsta grad i farozonen. Jag mirker att jag
borde klippt mig for flera veckor sedan. Kanske

kommer vi att fi leva med sjilvpatagna eller pa-
bjudna restriktioner tills det finns tillging pa ett
effektivt vaccin, vilket kommer att ta sin tid.
For min personliga del kunde det dock vara
langt virre. An sd linge kinner jag mig frisk och
inget hindrar mig fran att ga skogspromenader
som vanligt. Man far hoppas det 16ser sig och
under tiden far man ta vara pa det positiva.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

e Hans Wibom, Stockholm

« Axel Brattberg, Uppsala

« Bo Nilsson, Rockneby

* Kjell Helén, Bromma

« Kristina och Olle Lundgren, Sollentuna

« Kenneth Engstrom, Stockholm
« Hilding Lofstedt, Dalhem

« Birgitta Gustafsson, Stockholm
o Lars Elmvik, Tiby
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Om man ska kunna anvinda en mitningsmetod som biomarkor dr det viktigt att

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

man kan visa att mitningarna inte varierar fér mycket. En studie har undersokt
risken for matinstabilitet vid PET-métningar av dopamintransportor (DAT).

TEXT VERA KERSTENS, MD, PhD-student, Institutionen for klinisk neurovetenskap, Karolinska Institutet

Matning av proteinet
dopamintransportor undersokt

Fran 12 till 16 oktober 2019 deltog jag i den 32:a arliga
EANM konferensen (European Association of Nuclear
Medicin) i Barcelona genom att presentera en poster med de
forsta resultaten av var dd pagdende studie. Det var ett bra
tillfalle att kunna diskutera resultaten med internationella
kollegor som forskar inom samma omride och pa sa sitt fa
en uppfattning om vad vi har hittat i var studie som kan vara
anvindbart for det internationella forskarsamhillet.

Studien jag presenterade studerar reproducerbarheten vid
matningar av proteinet dopamintransportér (DAT) i hjirnan
hos minniskor med Parkinsons sjukdom i tidig fas. Vi gor
mitningarna med anvindning av avbildningtekniken posi-
tron emission tomografi (PET) och ett specifikt utvecklat
sparimne. PET dr en vildigt bra (nukledr) teknik for att titta
pd molekylira processer i hjirnan och ett specifikt sparimne
kan anvindas som biomarkor for sjukdomen.

PET-mitningar gors genom att spruta in en (vildigt lig)
dos radioaktivt sparimne i en armbégsven och via blodsom-
loppet kommer det radioaktiva sparimnet till hjirnan. Det
radioaktiva sparimnet vi anvinder, [18F]FE-PE21, dr nyligen
utvecklat och skapat for att binda specifikt till dopam-
intransportoren. Alltsd, bilden som vi fir efter mitningarna
visar hur mycket dopamintransportor som finns i hjirnan.
Dopamintransportoren ér en viktig del av dopaminsystemet,
och vi vet att mingden av dmnet blir mindre och mindre vid
Parkinsons sjukdom.

For att kunna anvinda en mitningsmetod som biomarkér

dr det dock viktigt att man kan visa att mitningarna inte
varierar for mycket pa grund av mitinstabilitet. For att testa
detta, gjorde vi en test-retest-studie, dér vi gjorde PET-miit-
ningar med radiodmnet tvd ganger per patient under en
period av 1-4 veckor. Tio patienter i tidig fas av Parkinsons
sjukdom deltog i studien. Resultaten analyserades for att se
hur mycket resultaten av scan 1 och av scan 2 skilde sig fran
varandra. Var hypotes var att det varierar lite, men inom
acceptabla grinser.

I oktober presenterade jag analysen av de forsta atta
patienterna. Sammanfattningsvis visar resultaten att
mdtningarna varierar 6-11 procent (beroende pa hjirndel)
vilket dr inom acceptabla och anvindbara grinser, med hoga
virden for tillforlitlighet. Det betyder att mdngden dopamin
transportor mits palitligt av PET med radiodmnet [18F]
FE-PE2I dven vid minskad mingd dopamintransportor i
hjirnan. PET-radiodmnet [18F|FE-PE2I ir dirfor palitligt
och anvindbart som Parkinson-biomarkér for ytterligare
forskning. Kunskap om variationens storlek kan anvindas
for framtida studier for att méita mingden av dopam-
intransportor med denna metod, exempelvis forskning som
gors for att se hur skador pa dopaminsystemet hinger ihop
med Parkinsonsymptom, eller forskning som vill registrera
likemedelseffekter pa sjukdomsprocessen i hjirnan. Sadana
studier gors internationellt (inklusive av oss). Darfor var det
virdefullt att delta med vara resultat vid den drliga interna-
tionella konferensen for nukleir medicin.

Skattereduktion for gavor tillbaka

Nu kan privatpersoner ater fa upp till 1500 kro-
nor i skattereduktion for gavor till godkinda
gavomottagare, varav Parkinsonfonden &r en.
Skattereduktionen ar 25 procent av gavobelop-
pet och far hogst vara 1500 kronor per ar. Det

31 december det ar du ger gavan

 Du maste ha fyllt eller fylla 18 r senast den

* Du maste betala skatt for alla dina inkom-
ster i Sverige och ha betalat tillrackligt med
skatt att rakna av skattereduktionen mot

testamente ger inte ratt till skattereduktion.

Parkinsonfonden lamnar kontrolluppgifter till
Skatteverket for gavogivare som uppgett per-
sonnummer och som betalat minst 200 kronor
vid minst ett gavotillfille. Kontrolluppgifter-

motsvarar gavor pa totalt 6000 kronor per ar.
Har du gett gavor fér mindre &n 2000 pa ett ar
far du ingen skattereduktion. For att kunna fa
skattereduktion skall ocksa foljande villkor va-
ra uppfyllda:

* Du maste ge minst 200 kronor per gavotill-
falle
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* Du maste uppge namn, adress samt ditt per-
sonnummer

¢ Givare med autogiro behdver inte uppge per-
sonnummer. Vi har det redan.

Ett dodsbo kan ocksa fa skattereduktion om
den avlidne sjilv limnat gavan fore dodsfal-
let. Dodsbons gavor eller gavor som limnas i ett

na ldmnas i januari da ocksa gavogivarna far ett
meddelande med samma uppgifter som i kon-
trolluppgiften.

MERA DETALJERAD INFORMATION kan hittas pa
Skatteverkets hemsida. Sok "skattereduktion
for gavor”.
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PARKINSONFONDEN

Okanda gener
soks med genetisk
kartlaggning

Att studera genetiska former av Parkin-
sons sjukdom har stor medicinsk potential,
eftersom de muterade generna identifierar
nyckelprocesser i sjukdomen.

MOTTAGARE: MARIA SWANBERG

docent, BMC, Lunds universitet

Parkinsons sjukdom drabbar 1 procent av befolk-
ningen 6ver 60 ars alder. Sjukdomen karaktariseras
av framforallt motoriska symptom med skakningar
och troghet i rorelserna, men dven kognition, sémn
och matsmaltning paverkas. I hjirnan sker en grad-
vis uppbyggnad av proteinansamlingar atf6ljd av
inflammation samt en forlust av nerveeller som nor-
malt producerar signalimnet dopamin. Sjukdomen
ir i nuldget obotlig och de tillgingliga behandling-
arna dr endast symptomlindrande. For att utveck-
la behandlingar som férhindrar sjukdomsprocessen
behover de bakomliggande orsakerna identifieras.
Arftlig Parkinsons sjukdom kan ses hos ca 10
procent av patienterna och orsakas av mutationer
i specifika gener. Flera av dessa gener har identifie-
rats, men fortfarande saknas kunskap om en stor
andel av de drftliga formerna av sjukdomen.
Att studera genetiska former av Parkinsons
sjukdom har stor medicinsk potential, eftersom
de muterade generna identifierar nyckelprocesser
i sjukdomen, det vill siga de bakomliggande orsa-
kerna. I detta projekt kommer allt kodande DNA
sekvenseras hos 100 patienter med Parkinsons
sjukdom med milet att identifiera ovanliga och tidi-
gare okinda mutationer.

For individer som 6nskar veta ursprunget till sin
sjukdom ar detta viktig information och kliniskt
kan detta anvindas till att gora bittre undersok-
ningar och prognoser. Kunskap om hur irftlig
Parkinsons sjukdom uppkommer ger dessutom
unika méjligheter att forstd orsakerna till sjuk-
domen dven hos andra patienter, vilket kravs for att
i framtiden kunna lindra eller férhindra sjukdoms-
processen.

Beviljat anslag: 150 000 kronor
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STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Nya metoder fOr att ta
fram transplanterbara celler

En forskargrupp i Lund arbetar med design av stamcellsderiverade
dopaminceller for transplantation genom genetisk profilering

MOTTAGARE: MALIN PARMAR, professor, BMC, Lunds universitet

Hjdrnan har en mycket begrinsad férmdga att bilda nya nervceller, vilket gor att det i
dag inte gir att bota manga sjukdomar i hjarnan som beror pa en forlust av nerveeller. I
Lund finns dock en ling tradition av att utveckla nya metoder for att reparera en skadad
hjirna. Studier som utférdes i Lund pa 198o-talet visade att det dr mojligt att ersitta de
celler som dor vid Parkinsons sjukdom med nya friska celler av samma sort och en del
patienter hade stor nytta att sitt transplantat. Vid dessa forsok anvindes dopamincel-

ler fran foster. Emellertid dr anvindning av sidana dopaminceller problematisk ur savil
etisk som praktisk synvinkel. En avgérande svarighet 4r den mycket begrinsade tillgang-
en av celler for transplantation. Malet for gruppens forskning dr dirfor att utveckla nya
och férnybara killor till celler som kan anvindas i denna typ av behandling.

Gruppen har under méinga dr utvecklat nya metoder att ta fram transplanterbara celler
frdn stamceller och kan nu styra stamceller s pass bra att de dopaminceller som bildas
dr nist intill identiska med dem som finns i hjirnan. Siktet dr nu instillt pa att inleda
de forsta kliniska studierna kring stamcellsterapi for Parkinsons sjukdom. Cellerna dr
ocksa utmirkta som modell for att bittre forstd de molekylira mekanismer som styr hur
humana dopaminceller bildas, fungerar och kopplar upp sig i hjirnan efter transplanta-
tion och det dr pé detta sitt de skall anvindas i det aktuella projektet.

Gruppen kommer att anvinda sig av nya metoder for att ta fram en genetisk profil pa
den typ av dopaminceller (si kallade Ag celler) som ér viktiga for Parkinsons sjukdom.
Studier kommer att méjliggora en bittre forstaelse for vad som sirskiljer dessa Ag celler
frdn andra, nirliggande dopaminceller. I framtiden bidrar dessa studier till annu bittre
och mer precisa stamcellsbehandlingar.

Gruppen har precis avslutat den kliniska produktionen av cellerna och planerar for
den forsta kliniska studien inom ett ar. Forskningen i den aktuella projektplanen syftar
till att ta fram forbittrade ”andra generationens celler” som beriknas ge patientnytta

inom fem till tio ar.
Beviljat anslag: 450 000 kronor

PARKINSONJOURNALEN # 2 2020

GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT

YNONY LINNIY 0104



Forskning om parrelationens betydelse belonad

Parkinsonfonden har utsett Michaela
Karlstedt till mottagare av Ake Ljung-
dahls pris 2020 for hennes forskning
om hur Parkinsons sjukdom (PS) pa-
verkar parrelationen dver tid nar den
ena parten i forhallandet drabbas av
sjukdomen.

Kunskap om detta dr viktig, eftersom studier
visat, att en stark dmsesidighet i parrelatio-
nen kan fungera som en skyddande faktor
mot minskat vilbefinnande och livskvali-
tet hos anhoriga som vérdar en partner som
drabbats av sjukdomen.

I arbetet med sin doktorsavhandling inter-
vjuade Michaela Karlstedt femtioen par
som levt tillsammans i mer dn tre r och dir
personerna var minst femtiofem ar gamla.
Data betriffande motoriska och icke-moto-
riska symtom samlades in liksom uppgifter
om parrelationens kvalitet, kognitiv férmaga,
aktiviteter i det dagliga livet, hilsorelaterad
livskvalitet och anhérigbelastning,.

Overlag indikerade resultaten vidare att

icke-motoriska symtom och parrelationens
kvalitet dr av storre betydelse for den hilso-
relaterade livskvaliteten och den upplevda
belastningen dn motoriska symtom. Resul-
taten indikerar ocksd att patienternas bero-
ende vad giller aktiviteter i det dagliga livet
och nedsatt kognitiv formdga 6kar belast-
ningen pd partnern, vilket kan leda till att
relationens kvalitet forsvagas.

— Stort tack! Jag dr bide glad och hedrad
for detta pris. Jag vill ocksa siga att detta
arbete inte kunnat genomféras utan hjilp
frin Parkinsonfonden och de fantastiska par
som medverkat i projektet samt de invol-
verade parkinsosjukskoterskorna. Priset
péverkar mina mojligheter att fortsitta
forska. Jag hoppas att mina forskningsre-
sultat skall komma patienter och anhériga till
del” siger Michaela, som nu fortsitter med
sin forskning och har rekryterats som forsk-
ningssjukskoterska inom PS vid Neurolo-
giska kliniken vid Karolinska Universitets-
sjukhuset.

Michaela Karlstedt

Ake Ljungdahl pris ir pi 100 ooo kronor,
varav 25 procent dr ett personligt stipendium.

Umeaforskare far Parkinsonfondens pris

Parkinsonfonden har utsett David
Bickstrom, Umea universitet, till mot-
tagare av Elsa och Inge Anderssons
pris 2020 for avhandlingen "The bio-
logy of cognitive decline and reduced
survival in Parkinson’s disease. Prog-
nostic factors in a population-based
cohort”. Priset &r pa 100 000 kronor,
varav 25 procent ar ett personligt sti-
pendium.

Syftet med studien, som resulterat i fem ve-
tenskapliga publikationer, var att studera kli-
niska, neurobiologiska och genetiska fakto-
rer som kan vara av betydelse f6r diagnosen,
prognosen, och mortaliteten vid
Parkinsons sjukdom och nirbe-
sliktade neurodegenerativa sjuk-
domar.

I studien, som paborjades
2004, ingick 182 patienter som
nyligen hade utvecklat symtom pa
parkinsonism. Vid inkluderingen
genomgick patienterna omfat-
tande undersokningar, som bland
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David Backstrom

annat inkluderade den kognitiva formagan
och férekomst av biomarkorer i ryggmirgs-
vitskan. Under uppfoljningstiden (som var
8-14 dr) diagnosticerades 143 patienter med
Parkinsons sjukdom, 13 med multipel syste-
matrofi (MSA) och 18 med progressiv supra-
nukleir pares (PSP). Under forsoksperioden
avled 109 patienter.

Resultaten visar att dodligheten vid MSA
och PSP dr betydligt hogre dn vid Parkin-
sons sjukdom med en mortalitet som dr mer
in tre ganger hogre dn i den svenska normal-
befolkningen. Vid Parkinsons sjukdom hade
overlevnaden att géra med om patienterna
hade en mild kognitiv storning
(Mild Cognitive Disorder, MCI)
eller inte vid tiden for diagnos. De
som inte hade MCI hade en i stort
sett normal 6verlevnad, medan
de som hade MCI hade ungefir
tvd gdnger sd hog mortalitet som
normalbefolkningen. Av intresse
dr att personer med Parkinsons
sjukdom som hade en 6kad fore-

for basta avhandling

komst av mononukleira vita blodkroppar i
ryggmargsvitskan (vilket kan tolkas som en
litt inflammation i nervsystemet) ocksa hade
hogre dodlighet.

Studien visar, att man genom att gora
ndgra relativt enkla test, som test av lukt-
sinnet, test av kognitiva funktioner, neurolo-
gisk undersokning och analys av ryggmirgs-
vitskan fir mycket information om vilken typ
av Parkinsons sjukdom en person har.

”Jag dr mycket glad och tacksam 6ver detta
fina pris! Det underlittar mitt fortsatta arbete
med parkinsonforskningen. Ibland dr man,
som forskare, osiker pd om det arbete man
gor nar ut och uppmirksammas, men detta
pris visar att det finns ldsare och ett intresse
tor forskningen”, siger David i en kommentar
till priset.

David Backstrém har en tjanst som speci-
alistldkare i neurologi vid Norrlands Univer-
sitetssjukhus och under 2020 dr han universi-
tetslektor med goda mojligheter att utveckla
savil sin forskning som sin kliniska verk-
samhet.
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TRAFFA VARA FORSKARE

Parkinsonfonden ger arligen anslag till
olika forskningsprojekt i landet. Lar kdanna
forskarna bakom dessa viktiga projekt!

”Genterapi en framtida behandling”

Cecilia Lundberg ar forskare i Lund. Genterapi ar inte sci-
ence fiction utan en del av framtidens terapier, tror hon.

- Inom en tioarsperiod tror jag att parkinsonsjuka kommer
att kunna ta del av denna typ av behandling p3 ett eller an-
nat satt, sager hon.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

— Ganska bioteknisk dar vi undersoker sma skillnader i design som
kan gora stor skillnad funktionellt. Jag arbetar med att utveckla gen-
terapi for likning av skador i centrala nervsystemet. Eftersom centrala
nervsystemets kapacitet for likning av skador dr begrinsad och skador
pa hjirnan ér ett sa stort samhillsproblem, har omfattande forskning
initierats pd mdnga olika plan. Jag arbetar direkt med nervcellernas
funktion och skapar metoder for att kunna modifiera deras funktion
pa genetisk vig.

— Forhoppningsvis ska véra forskningsprojekt leda till utvecklingen
av nya genetiska metoder for behandling av hjirnskador hos patienter.
Jag vill ndmligen utveckla sitt att gora gener till medicin.

— Generna for manga tillvixtfaktorer och proteiner som tillverkar
signalsubstanser dr nu identifierade. Dirmed har méjligheten 6ppnats
att forsoka rekonstruera skadade nerveellsnitverk med hjilp av gent-
verforing.

— Det innebir i korthet att jag tillfor cellerna egenskaper (i form av
gener, s.k. transgener) som de behover for att kunna hjilpa sig sjdlva
att lika. Fortfarande krivs dock omfattande grundforskning for att
genterapi ska kunna utvecklas till en metod som kan anvindas pa
patienter.

— Jag och min forskargrupp arbetar hart med att utveckla metoder
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Cecilia Lundberg

professor vid Lunds Universitet

Fodd: 1966 i Uppsala

Bor: i Malmo

Familj: man och tva déttrar

Karriar: disputerade vid Lunds Universitet, post doc vid Harvard Medical
School , Boston USA, tillbaka i Lunds startade egen forskargrupp

Gor idag: Forskar och undervisar vid Lunds Universitet

Musiksmak: Ja - det mesta.

Laser: Ja - med gladje.

Favoritmat just nu: Ramslokspesto

Kopplar av med: Hastar

Nar och hur vécktes ditt intresse for forskning:Via mina forskande foraldrar

for att skriddarsy sddana transgenuttryck till specifika celltyper, samt
att fa dem att uttrycka hoga eller liga nivder av transgenerna beroende
pd skadans typ, vilka dr viktiga mél i virt arbete. Vikten av utveck-
lingen av nya, effektiva konstruktioner for gentverforing, liksom
kritisk, systematisk analys av resultaten, kan inte Gverskattas.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din forskning?
— Det har varit avgorande for att kunna genomféra studier eftersom
att de statliga inte ger full finansiering.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpatienter?

— Genterapi 4r numera en inte bara science fiction utan en del av fram-
tidens terapier. Inom en tiodrsperiod tror jag att parkinsonsjuka kom-
mer att kunna ta del av denna typ av behandling pa ett eller annat sitt.
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VETENSKAP

Oppen databas okar

fOorstaclsen av

Ett internationellt forskarlag lett av forskare vid
Karolinska Institutet har gjort en omfattande
kartliggning av alla proteiner som uttrycks i
hjdrnan. Resultaten samlas i en Oppen databas
som mojliggor for forskare att fordjupa sin for-
stdelse for neurobiologi och utveckla ny, mer
effektiv diagnostik och behandling av psykia-
triska och neurologiska sjukdomar. Kartligg-
ningen presenterades i tidskriften Science.

Hjdrnan dr det mest komplexa organet i vir kropp bade i struktur
och funktion. Den nya hjirnatlasen 4r baserad pa analyser av nirma-
re 1900 prover som ticker 27 hjarnregioner och kombinerar data frin
den minskliga hjarnan med motsvarande information om hjirnan
hos gris och mus. Det ir den senaste databasen som slipps inom pro-
grammet Human Protein Atlas (HPA), baserat vid forskningscentret
Science for Life Laboratory (SciLifeLab) som drivs av KI'H, Karolin-
ska Institutet, Stockholms universitet och Uppsala universitet. Projek-
tet dr ett samarbete med BGI-forskningscentret i Shenzhen och Qing-
dao i Kina och Aarhus universitet i Danmark.

— Som forvintat finns manga likheter mellan de diggdjur vi har
analyserat, men den nya kartliggningen avsléjar ocksa intressanta
skillnader mellan hjirnan hos minniska, gris och mus, siger Mathias
Uhlén, professor vid institutionen for proteinvetenskap pa KI'H,
gastprofessor vid institutionen for neurovetenskap pa Karolinska
Institutet och ledare for HPA-projektet.

LILLHJARNAN FRAMTRADDE i studien som den mest distinkta regio-
nen i hjdrnan. Forskarna fann manga proteiner med f6rh6jda nivéer
i detta omrade, varav ett flertal dr associerade med psykiatriska stor-
ningar vilket stodjer hypotesen att lillhjirnan har en funktion i bear-
betningen av kinslor.

— En annan intressant uppticke ar att de olika celltyperna i hjirnan
delar vissa specialiserade proteiner med andra organ i kroppen. Till
exempel finns samma transportorer och metaboliska enzymer hos
astrocyterna, celler som “filtrerar’ miljon runt nerveellerna i hjdrnan,
som hos cellerna i levern som filtrerar blod, siger Evelina Sjostedt,
forskare vid institutionen f6r neurovetenskap vid Karolinska Institutet
och studiens forsteforfattare.

Forskarna fann vissa tydliga skillnader mellan arterna nir de jaimfo-
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hjarnan

Jan Mulder forskar vid Karolinska Institutet.

relse de system som ansvarar fér kommunikationen mellan nervceller,
sd kallade neurotransmittorer.

— Flera molekyldra komponenter i dessa system, sérskilt receptorer
som reagerar pa frisatta neurotransmittorer och neuropeptider, visar
olika monster hos minniskor och méss. Det innebir att man bor vara
forsiktig ndr man viljer djur som modeller f6r minskliga mentala och
neurologiska storningar, siger Jan Mulder, gruppledare f6r HPA-pro-
jektets hjirnprofileringsgrupp och forskare vid institutionen for
neurovetenskap pa Karolinska Institutet.

FOR VISSA UTVALDA gener/proteiner innehéller hjirnatlasen dven mik-
roskopiska bilder som visar proteinets position i minskliga hjirn-
prover och detaljerade, zoombara kartor 6ver proteinernas position i
mushjirnan.

Human Protein Atlas startade 2003 med malet att kartligga alla
manskliga proteiner i celler, vivnader och organ, det s kallade
proteomet. All data som genereras samlas i en Oppen databas for att
ge forskare inom akademin och industrin tillging till informationen

for att kunna utforska det manskliga proteomet.
Kalla: KI
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VETENSKAP

Eftekten av pandemin — dolda sorger och

Effekterna av covid-19-pandemin dr tydliga for de
familjer som drabbats virst, for vara respektive sjuk-
vardssystem och for virldsekonomin. Sirskilt oroan-
de dr den 6kade sarbarheten hos patienter som lever
med en kronisk sjukdom och detta inkluderar ock-
sd neurologiska tillstind som Parkinsons sjukdom

(PD).

34

TEXT RICK C HELMICH AND BASTIAAN BLOEM

Oversattning av Susanna Lindvall

PD AR VANLIGARE hos ildre och kan medféra paverkan pa
andningsorganen, vilket aterspeglas bland annat i den 6ka-
de risken for lunginflammation som finns hos patienter
med avancerad PD. Den potentiella effekten av covid-19-in-
fektioner for PD-patienter stricker sig dock langt utover
dessa direkta hot. Hir kommer vi att fokusera pa flera min-
dre synliga - men ocksa potentiellt allvarliga - konsekven-
ser av covid-19-pandemin for personer som lever med PD
och, mer specifikt, pa hur férebyggande sociala atgirder for
att mildra risken for att smittas, drastiskt har forindrat sit-
tet att leva fér manga drabbade. Vi tar ocksd upp hur den-
na kris redan borjar leda till nya initiativ som erbjuder hjilp
och stod for patienter och deras nirmaste.

Patofysiologin hos PD patienter medfér en 6kad risk for
kronisk stress, som kan vara en av flera dolda sorger i covid-
19-pandemin. Det dr viktigt att inse att 6kade nivder av
stress under covid-19-pandemin kan ha savil kortvariga som
lingvariga negativa konsekvenser for individer med PD.

For det forsta kan 6kad psykologisk stress tillfilligt
forvirra olika motoriska symtom, sisom skakning, frys-
ning av gang eller dyskinesier, samtidigt som den minskar
effekten av dopaminerg medicinering. For det andra kan
okad stress synliggora ett latent stelhetssyndrom, méjligen
genom att utarma kompensationsmekanismer. Detta kan
leda till en 6kning av antalet nya PD-diagnoser under
pandemin. For det tredje har djurforsok visat att lingvarig
paverkan av kronisk stress kan forvirra graden av dopami-
nerg cellforlust. Jimforbara studier pd minskliga patienter
saknas, sd det dr for nirvarande oklart om kronisk stress
faktiskt kan paskynda PD.

INTRESSANT NOG FINNS det dven faktorer som skyddar mot
skadliga effekter av stress. Detta har kallats “motstands-
kraft”), det vill siga formagan att uppritthalla eller snabbt
aterhidmta sin mentala hilsa under och efter tider av mot-
gangar. Motstandskraften dr forknippad med personlighets-

drag som optimism, kreativitet och intelligens samt tro pa
socialt stod och har koppling till miljén. Den nuvarande
krisen erbjuder mojligheter att jaimfora dem som klarar sig
bast under den nuvarande situationen med dem som upp-
lever de storsta svarigheterna, for att se vad som bestimmer
dessa skillnader.

Det ir ocksa bra att notera tillgangen till specifika
behandlingar som kan minska stress, till exempel mind-
fulness-baserade interventioner. Flera nya studier har visat
att mindfulness kan minska depression och angest och
till och med forbittra motoriska symtom. Dessa kurser
ges vanligtvis i grupp, men de kan ocksa erbjudas via
online-plattformar. Sidana webbaserade l6sningar kan
ocksa tillhandahalla ett sitt att minska den sociala isole-
ringen, vilket dr 4nnu en dold konsekvens av den paga-
ende pandemin. Barn uppmanas att undvika besok hos sina
forildrar som lever med PD och barnbarn hills helst borta
helt och hillet. Online-16sningar kan ocksd minska kinslan
av social isolering och ge trost och hopp for personer som
lever med PD som nu dr i karantin i sina hem.

EN ANNAN DOLD, men potentiellt mycket oroande konse-
kvens av pandemin, dr en markant minskning av fysiska
aktiviteter. Mdnga manniskor dr nu i stor utstrickning och
ibland helt och hillet fast i sina hem. De kan inte ga ut pa
en regelbunden promenad, dn mindre triffa sin fysiotera-
peut eller ga i grupptrining. Nyare bevis har visat att fysisk
trining kan dimpa klinisk symtomprogression hos PD. Ett
exempel dr en nyligen genomférd studie, Park-in-Shape-
studien, som innebar en jimforelse mellan en hemmaba-
seradkonditionstrining (bestiende av 30—45 minuter av
stationdr cykling pd en motionscykel, tre ganger per vecka
i 6 mdnader) med ett aktivt kontrolltillstind (bestiende av
30—4s min strickning, tre ginger per vecka under 6 méina-
der). En annan studie har visat att mer intensiv trining var
forknippad med bittre resultat dn mattligt intensiv traning.
Det adr oklart vilka mekanismer som forklarar dessa kliniska
effekter och sirskilt om aerob trining potentiellt kan brom-
sa sjukdomens progression av PD, eller om det bara dr en
symptomatisk effekt via stimulering av kompensatoriska ce-
rebrala forindringar som balanserar nigrostriatal cellforlust.
Hur som helst kan en forlust av fysisk trining under
covid-19-pandemin mycket vil leda till en férsimring av
motoriska symtom hos PD. Icke-motoriska problem som
somnloshet eller forstoppning kan ocksa forvirras pa grund
av brist pa fysisk aktivitet. Dessutom kan minskad fysisk
trining bidra till 6kad psykologisk stress och dirigenom
forviarra symtomen pa PD, som beskrivs ovan. Att frimja
hemmabaserade och adekvat doserade 6vningar, som att
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nya mojligheter

cykla pé en stationir cykel, dr dédrfor viktigare 4n ndgonsin
tidigare. En positiv konsekvens av den nuvarande krisen
har varit uppkomsten av webbaserade 6vningsinitiativ, till
exempel sang, trining eller dansklasser for PD-patienter.
Sadana insatser dr inte helt nya, men den nuvarande krisen
har sikert paskyndat att de har accepterats av stora grupper
av patienter och paradoxalt nog gjort tillgangen till dessa
viktiga insatser mer tillginglig 4n ndgonsin tidigare, srskilt
f6r dem som bor i glest befolkade omriden i virlden.

SAMMANTAGET AR DET uppenbart att covid-19-pandemin
kommer att f stora konsekvenser for vart samhille och vart
sdtt att leva och detta inkluderar definitivt manniskor som
lever med PD. Individer med PD riskerar att uppleva de ne-
gativa foljderna av 6kad stress och minskad fysisk trining,
bade ”dolda sorger” som kan forvirra savil deras motoris-
ka som icke-motoriska symtom. Men det finns ocksa nya
mojligheter. Denna kris kriver snabbt inférande av bittre
egenhjilpsstrategier som kan hjélpa patienter att bittre han-
tera utmaningarna med social distansering och andra kon-
sekvenser av denna kris. Vi tror att egenhjilpsstrategier som
minskar stress (till exempel mindfulness), 6kar den menta-
la kapaciteten (till exempel kognitiv beteendeterapi) eller
okar fysisk trining (till exempel hemmabaserade trinings-
program) kommer att spela en 6kande roll i behandlingen
av PD.

Implementeringen av dessa insatser maste paskyndas
under denna kris, och vi borjar se 6vertygande exempel
pd detta i minga linder, ofta initierade eller med stéd av
stora patientforeningar. Dessutom erbjuder denna kris
ocksd majligheter till forskning. covid-19-pandemin ar en
extern stressfaktor som berdr stora grupper av minniskor
under en viss tid. Det ger en unik majlighet for forskare
att testa hur pandemin paverkar forloppet av PD i befint-
liga patientgrupper, till exempel genom att dra férdel av
barbara sensorer eller biologiska biomarkérer. Det gor
det ocksd mojligt for forskare att testa vilka faktorer som
skyddar patienter fran de skadliga konsekvenserna av denna
kris, vilket Okar var insikt om motstindskraft vid PD. Som
sddan, fast skadlig som den nuvarande krisen dr, kommer
den férhoppningsvis ocksa att ge ndgra langsiktiga positiva
resultat for de mdnga ménniskor som lever med PD virlden
over.

Kalla: Rick C Helmich and Bastiaan Bloem, The Impact of the
Covid-19 Pandemic on Parkinson’s Disease: Hidden Sorrows
and Emerging Opportunities, Journal of Parkinson’s Disease,
vol. 10, no. 2, pp. 351-354, 2020
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Rdd till sjukvirdspersonal om
parkinsonpatienter i akutvird

Har dr rdd fran specialistlidkare till sjukvardsper-
sonal angdende patienter med Parkinsons sjuk-
dom som vdrdas for andra sjukdomar pa akut-
vdrdsavdelning eller IVA

Det dr viktigt att patienter med Parkinsons sjukdom fér sina dopaminerga
likemedel administrerade under hela vardtiden. Levodopa ordinerad flera
ganger om dagen dr viktig att den administreras i tid.

Utebliven administrering av dopaminerg behandling ar forenat med
forlingd vardtid och foérsamrar kraftigt férutsittningarna for gynnsamt
forlopp och dterhimtning. Det kan ocksi leda till utsittningssymtom
sdsom agitation, irritabilitet, nedstimdhet och panikattacker, samt svar-
artade syndrom med feber, rigiditet, mental paverkan och dysautonomi
(som svarartad neuroleptika-syndrom, parkinsonism-hyperpyrexi-syn-
dromet).

Dopaminagonister i tablettform kan omvandlas till motsvarande dos
Rotigotin plister. Se omvandlingstabell till LDE 6verst i listan av doku-
ment pa webben www.swemodis.se/dokument

Levodopa i tablettform kan krossas och ges i Nasogastrisk sond.

Detaljerade instruktioner om hur att administrera perorala dopaminerga
medel i Nasogastisk- eller PEG sond finns pa www.swemodis.se

Vanliga dopaminerga dverdoseringssymptom

Hallucinationer, paranoia, chorea, ortostatism, sedering och mani. Kan
oftast avhjilpas med reduktion av dopaminerga medel eller andra likeme-
del med potential for CNS-bieffekter, exempelvis antikolinerga bieffekter.
Praktiska handlingsplaner for akuta tillstind finns i SWEMODIS riktlinjer
for utredning och behandling av Parkinsons sjukdom: www.swemodis.se/
dokument

Lakemedel som ar kontraindicerade vid Parkinsons sjukdom:
Antiemetika (likemedel som forhindrar illamaende och krikning) med
dopaminantagonist effekt sisom metoklopramid (Primperan) (domperi-
don kan anvindas istillet).

Alla former av neuroleptika utom kvetiapin som ordineras i doser 25-50
mg eller clozapin men detta senare ir sillan aktuellt i akutskede pa grund
av biverkningsrisker. (Om ytterligare sedering beh6vs kan man anvinda
Heminevrin 300-600 mg, eller bensodiazepiner for dngestlindring i palli-
ativ vird ddr man annars skulle ha givit Haldol.)

TEXT IOANNA MARKAKI, verlakare

ANDERS JOHANSSON, 6verldkare

PER SVENNINGSSON, overlakare och professor
Centrum for neurologi, Akademiskt Specialistcentrum

och Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

- Halsosamma kost-
vanor Denna broschyr
innehaller tips och rad
om mat och hur man
hanterar &tsvarigheter.
Pris 20 kr

e
é\;;duif Ogird
Battre
liv trots
Parkinson

Nilr det olojligs
midsligt

Battre liv trots
Parkinson, Leif Ogérd,
Bok, inbunden,

ca 180 sid.

Pris 150 kr

Det ska vara gott att leva
Kokbok av Eva Strandell.
Illustrerad, 65 sidor.

Pris 50 kr

12 LAKEMEDEL
OM DAGEN

- a1t i en bra vardag med Parki

Bo Agren
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HJARNA
PARKINSON

Staffan Raberg

Hjarna Parkinson, skri-
ven av Staffan Raberg.
Vander sig till alla som
vill lara sig mer om
Parkinsons sjukdom.
Pris 150 kr
Studiehandledning kost-
nadsfritt genom narmaste
SV-avdelning!

Bo Jobnels

Parkinson

Parkinson.

docent Bo Johnels.
Pocket. 120 sid.
Pris 150 kr

Parkinson fGggirsticn

“" 7

Parkinson

for narstaende

Fér dig som har ndgon
som du star ndra som
fatt Parkinson.

Pris 30 kr

12 lakemedel

- att fa en bra vardag
med Parkinson
Lékaren Bo ,&gren
arbetade med par-
kinsonpatienter nar
han sjalv drabbades

av sjukdomen. | boken
berattar han sakligt hur
han har gatt fran radsla
infor diagnosen till en
meningsfull vardag med
aktiviteter och resor.
Pris 130 kr

BRA PRISER, BRA PRODUKTER
ATT HANDLA | BUTIKEN AR OCKSA ETT STOD TILL FORBUNDET.

Parkinsons
sjukdom

En liten faktabok om
Parkinsons sjukdom.
Forfattare ar Bo Johnels,
neurolog med mangarig
erfarenhet av Parkinsons
sjukdom och Miriam
Carlson, parkinsonsjuk-
skoterska. Boken ar
utmarkt for bade sjuka
och anhdriga. Pris 40 kr

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

Denna bok kompletterar
pa ett bra satt de mer
faktabaserade bdckerna
om Parkinsons sjuk-
dom. Boken fokuserar
pa sjukdomens kéns-
lomassiga sida och ger
anhdriga en god hjalp
att forsta sjukdomen.
Lamplig att anvanda i
en studiecirkel.

Pris 100 kr

- tankar
och tra-
ning vid
Parkinsons
sjukdom
av Linda Hagbarth

Bok som kan ge inspira-
tion till att trana fysiskt
och mentalt. Valja din
traning for dagen efter
ork och mojligheter.
Pris 150 kr

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

och anhb- rypiIGHEER
riga som FOR PARKINSORS

- 0M |
Intresserar AVANCERAD FAS

sig for be- e,
handling av ( X
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

Liten lathund for
parkinsonpatienter
innehallande ett ma-
nifest for frivillig mot-
standsrorelse mot
ofrivilliga rorelser.

Den har lilla "lata”
hunden vill - hur motsa-
gelsefullt det &n verkar
- inspirera dig som fatt
diagnosen Parkinsons
sjukdom att ma béttre
genom att vara aktiv.
Forfattare:

Stefan Mahlqgvist
Pris 40 kr

Hurrah, jag lever

- min tid med Parkinson
av Richard Jandel. En
naken historia om hur
snabbt livet kan forand-
ras. Men framfor allt

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

- P A Yareten

Ar det darfor
jag kissar
solstralar?

Tva diktsamlingar

Ar det darfor...
Grahunden férsvann...
"Pappa, du ror ju inte
hégerarmen.” Vera sdg
ett forsta tecken under
joggingrundan. Det
andra kom pé vagen till
affaren. Jag borjade sla-
pa hogerbenet. Hela jag
var i otakt. Nagot var fel.
Det som var fel blev en
diagnos. En diagnos med
ett inbyggt artistnamn.
P A Parkinson

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

1n
oLl

il
msnnuvna:w{f "Mn -

lagarinty
m i huyyet
129 har
Parkinon®
Mvhaiika Laagk

5 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr

Min samre halft, 150 kr
Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr

Haxblandning

Den femte boken fran
Annika Laack. Med
sedvanlig varmlandsk
humor beskriver hon sin
vardag och hur det ar att
leva med
en kronisk
sjukdom.
Pris 150 kr

B

P

Saxh»ga‘;h
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- g0 man SOM
aidrlg fick 1ev®

.

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

Bos pappa, Holger,
drabbades av Parkin-
sons sjukdom pa 40-ta-
let. Han forvagrades sitt
liv, sin karlek och en
tillvaro med en uppagift.
Pris 160 kr

Overskott och royalty gar
till Parkinsonférbundet.

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

Genom att skaffa sig ge-
digen kunskap om vil-
ka mojligheter man har
i alla stadier av sin par-
kinson, kan man skapa
sig ett liv som forandras
med tiden, men som an-
d& rymmer manga glad-
jedmnen och en stor
portion hopp. Bra saker
kommer att fortsatta att
handa i livet!

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

av Parkinsons sjukdom
Jagvill garna dela med
mig av mina erfaren-
heter i hopp om att de
ska vara till ndgon nytta
for dig. Kanske kan de
forbereda dig pa nagon
vandning som sjukdo-
men kan ta, kanske kan
de trosta dig med att
ndgon annan har upplevt
detsamma som du.
Georg Stenberg

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal virme och maskin-
disk. Storlek 33 x 25 cm
Pris: 220 kr

Gymnastikprogram
Gymnastikprogram Tra-
ning for dldre - traning
for livetmed instruk-
tions-hafte/forklaringar
till 6vningarna. Filmerna
har producerats av Kris-
tina Rilton. Finns ocks3 i
special-version for man.
Pris DVD 170 kr

Yoga-paket
Traningsprogram an-
passat for personer med
Parkinsons sjukdom,
som vill trana pa egen
hand. Hafte med cd.
Pris 125 kr

En dag i taget

av Eva Ejneborn

De forsta hundra blogg-
inlaggen.

Pris 150 kr

Andra publikationer m m:

e Mitt nya liv med Parkinson. DVD med Suzzie Tapper. Pris 75 kr

¢ Jag kan Parkinson. Fritidsaktiviteter - resor. Pris 20 kr

* Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.
« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

* Halsokort (ID att bdra med sig). Pris 20 kr inkl frakt

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

« Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Jag bestaller foljande produkter:

Gratulationskort
/vykort

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

(Moms ingér i alla priser. Frakt tillkommer).

Bestallningen skickas till Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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INTERVJU

”Livet och doden hor ihop”
— Eleonor Hogstrom i intervju

Eleonor Hogstrom, Svenska Parkin-
sonforbundets ordférande och aven di-
striktsskoterska, resonerar kring hur
man, som parkinsonsjuk kan forbere-
da sig infor livets slutskede. Hon be-
rattar om varfor hon inte ar "radd for
att do6” - och vikten av att hitta ndgon
att prata med. Detta ar en intervju som
tidigare publicerats i Parkinson’s Life.

Hej Eleonor. Kan du beritta for vara ldsare
lite om dig sjalv?

Jag fick diagnosen Parkinson 2006, nir jag
var 60 ar. Jag dr distriktsskoterska och har
arbetat inom primérvarden storsta delen av
mitt yrkesliv.

Att jag hade Parkinson var nog det sista
jag kunde tinka mig. Nir jag gick till min
likare hade jag lite ont i nacken och axlarna
och trodde att jag hade suttit och skrivit pa
datorn for mycket. Jag tinkte att jag skulle
fa en remiss till en sjukgymnast och med lite
ultraljudsbehandling sa skulle allt vara bra.
Men det blev inte sd. Jag remitterades till en
neurolog istillet, som omedelbart sig att jag
hade Parkinsons sjukdom.

Visste du mycket om Parkinsons innan du
fickdiagnosen?

Man skulle tro att jag skulle gora det, efter-
som jag arbetat med i huvudsak dldre, som
distriktsskoterska. Men jag visste vildigt lite.
Min bild av en parkinsonsjuk var en person,

som satt uppallad i en rullstol, hingde lite

at sidan, pa vig att glida ner pa golvet, som
dreglade och som knappt var kontaktbar. Det
var mycket svart att tinka: Ska det ddr bli
jag? Det tog lang tid att acceptera att jag hade
Parkinsons.

Hur overvann du den negativa reaktionen
du beskriver?

Det var en ren tillfillighet. Jag rakade fa syn
pd en studiegrupp — Samtalsgrupp for kvin-
nor med Parkinson. Det talade till mig direkt.
“Det ir ju jag” Jag gick med i gruppen, som
arrangerades av Svenska Parkinsonférbundet.
Pa sd sdtt kom jag i kontakt med andra i sam-
ma situation som jag. Andra som forstod hur
det var. Det betydde otroligt mycket for mig
och min acceptans for Parkinsons sjukdom.
For mig blev det en vindpunkt i livet.

N&r borjade du tinka pa forberedelser for
livets slutskede och vad fick dig att tanka
pa det?

Jag inser att jag borjar bli gammal — och med
stigande dlder kan det bli sa att man far svara-
re att kunna ta hand om sig sjilv.

Jag dr inte ridd for att d6, men att inte
kunna kommunicera och goéra mig forstadd,
om jag kommer i den situationen att jag
behéver vardas av nagon annan, det ir nog
det mest skrimmande, som jag forestiller
mig vid livets slutskede. Att bli vil omhin-
dertagen av kunniga, lyhérda personer, att

inte ha ont och slippa oro och dngest. Visste
jag att slutet sdg ut sd, dd dr jag lugn och kan
se livets slut an med tillforsikt.

Kanner du att du har nagon att prata med
om dessa fragor?

Det ir svart. Jag kan prata med min man till
viss del. Men problemet dr till exempel om
jag har gitt och tinkt pa nigot, si nir jag
vicker fragan har jag redan bearbetat och fun-
derat ett tag, medan det f6r min mans del ar
en helt ny fraga. D4 ar vi inte pa samma vag-
lingd.

Har du och din familj forberett er pa nagot
satt?

Det enda vi har gjort dr att flytta till en bittre
bostad. Vi resonerade s att skulle vi flytta si
skulle vi géra det medan vi sjilva kunde be-
stimma var vi ville bo. Dir vi bor nu, ar var
sista bostad. Det dr perfekt. Ligenheten har
extra stort badrum och lite bredare dorrar,

sd om vi behover vird i hemmet dr det inga
problem.

P4 vilka andra sitt tror du att personer
med Parkinsons kan forbereda sig?

Det ir svirt att ge rad i en sddan friga. Men
generellt tror jag det dr bra om man pratar
om den dag nir livet tar slut, nir man dr mitt
uppe i livet. Livet och déden hér ihop, det
vet alla, men vi handlar inte utifrin den in-
sikten.

FAKTA
Livets slut-planering

Att gora ett testamente

Att gora ett testamente garanterar
att dina dgodelar fordelas enligt di-
na énskemal n&r du dor. Dokument
som finns tillgangliga i pappersaf-
farer och online, som du sjalv kan
fylla i, kan tillhandahalla en enkel
losning.

Fullmakt
Att ge en "fullmakt” till en van, slak-
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ting eller advokat ger dem befo-
genhet att agera for din rakning
om du inte langre kan gora det. Du
bor faststalla deras ansvar i ett ju-
ridiskt dokument. Du kanske ock-
sa vill skriva ett “livstestamente”,
som anger dina énskemal, om du i
framtiden inte langre kan fatta be-
slut sjalv.

Diskutera dina 6nskemal

Hjalp nara anhodriga genom att skri-
va en lista over var de kan hitta vik-
tiga dokument och kommunicera

kring hur du vill begravningen ska
arrangeras. P& samma satt &r det
viktigt att diskutera dina kanslor
till familj och vanner, bekrafta dina
kanslor, losa meningsskiljaktighet-
er och saga adjo.

Hitta support

Radgivare kan vara en anvandbar
resurs och ge konfidentiellt stod for
manniskor som gor forberedelser
for livets slutskede. Andra finner
trost i sina religiosa eller andli-

ga overtygelser och kan valja darfor

att prata med en andlig ledare eller
prast om sina upplevelser.

For mer information om Parkin-
son och forberedelser for livets
slutskede, besok EPDA:s webb-
plats: https://www.epda.eu.com/
about-parkinsons/later-in-life/
preparing-for-end-of-life-practi-
cal-advice/

Overséttning: Susanna Lindvall,

vice ordférande EPDA (Europeiska
Parkinsonfederationen)
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonférening.
MEDLEMSKAP inklusive Parkinsonjournalen: 300 kr/ar.
ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, Nordiska Parkinsonradet (NPR)
och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA).

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Kerstin Ringberg
Skolvdgen 4

373 73 Jamijo
0704851073

Parkinson Dalarna
Lena Johansson
Risanget 60

790 15 Sundborn
0739-79 06 12

Parkinson Gotland

Eva Palmgren
Snackgardsvagen 56 lgh 1202
621 41 Visby

0704-97 27 80

Parkinson Gavleborg
Hans Kjell
Strémvagen 13

825 30 Iggesund
0703 67 93 33

Parkinson Halland

Eva Eliasson

Séren Falkmansgatan 8
311 74 Falkenberg
0702-67 10 02

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Marianne Jonson

Norra Torlandsgatan 17 ¢

lgh 1001

831 47 Ostersund

0730 45 41 08

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

Parkinson Kalmar lan
Anne Johansson
Hokabergsvagen 4
393 65 Kalmar
0480-47 31 49
0707-34 29 45

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslin
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten

Gun Pettersson
Lundagardsgatan 15 lgh 1002
961 36 Boden

0705-68 01 55

Parkinson Skaraborg
Soren Hovler
Kyrkogatan 9, lgh 1102
533 31 Gotene
0702-64 64 39

Parkinson Skane
Gerard Miller
Sadelmakarebyn 8 ¢
218 40 Bunkeflostrand
0768-88 95 33

Parkinson Stockholm
Barbro Davidson
Nackrosvagen 35 lgh 1401
169 37 Solna

073370 95 05

Parkinson Sédra Alvsborg
Pehr-Olof Gunnarsson
Kyrkogardsgatan 17 lgh 1405
504 30 Boras

0768-16 69 09

Parkinson Sormland

Borje Arvidzon
Brandholmsvégen 1 lgh 1602
611 68 Nykoping

0705 89 33 87

Parkinson Uppland
Goran Einarsson
Vitkalsgatan 95 C
754 49 Uppsala
0703-39 25 71

Parkinson Varmland
ULf Germgard
Finnbackagatan 6
654 69 Karlstad
0703-21 95 84

Parkinson
Forbun

Parkinson Vdsterbotten
Bengt-Erik Johansson
Ménskensvéagen 9

906 37 Umea

0722 34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C lgh 1001
723 48 Vasteras

0707 50 02 18

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus

Storgatan 53

411 38 Goteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Roger A Rkerblom
Havrevdgen 9

873 40 Bollstabruk
073077 58 62

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdagen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

0730-39 49 90

Parkinson Ostergdtland
Thomas Berggren
Odegardsgatan 34 lgh 1201
587 24 Linkoping

0762-97 81 20

det

Yngre Parkinson
Natverket for personer med
Parkinson som &r 65 ar eller

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife_le@hotmail.com

Parkinsonjournalen 2020

STIFTELSEN

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND G Utgivning

Ordférande Lennart Pettersson Nr3 28 augusti 28 september
Nr 4 10 november 10 december

Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel: 08-666 20 78

E-post:

lennartpettersson1@yahoo.se

Plusgiro 90 07 94-9

Bankgiro 900-7949

Swish nr 123 900 79 49
www.parkinsonfonden.se

1/1 sida 21400 kr
1/2 sida 11400 kr
1/4 sida 5900 kr
1/8 sida 2900 kr

Annonsmaterial lamnas som hogupplost pdf.
Tidningens format: 220 x 285 mm

Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med
3 mm utfall runt om

Helsida, satsytan: 194 x 258 mm

Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm,
utfallande + 3 mm

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

For placering omslag, helt uppslag samt
ibladning kontakta Parkinsonjournalen for
matt och priser.
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Saknar du méjligheten att gd pa museum,
lyssna pa en konsert eller se en konstut -
stillning? Méjligheten finns fortfarande
— pd ett annat sdtt. Hir dr véra tips frin
redaktionen pd vad du kan uppleva via
webben.

FOTO: JAN-OLOV WEDIN

Liljevalchs Vérsalong — se arets utstillning

Liljevalchs chef Marten Castenfors guidar genom arets konstutstillning i en 25 mi-

nuter lang film. Virsalongen ér en jurybedémd utstillning som dr 6ppen for alla
Over 18 ar att soka till. Ungefir 1oo ooo besokare brukar komma for att se den var-
je dr i vanliga fall.

www.liljevalchs.se/om/varsalongen/se-konsten-hemma/

Livrustkammaren — ta en rundtur
genom den kungliga historien

Folj med erfarna museipe-
dagoger pa en rundtur

KonserthusetPlay — lyssna nir du vill
Med KonserthusetPlay flyttar Konserthuset Stockholm
ut pa ndtet. KonserthusetPlay innehaller i forsta hand in-
spelade konserter med Kungliga Filharmonikerna,

genom den kungliga
historien via anting-
en Skype, Facetime el-
ler Teams. Visningarna men dven mycket annat ur ett brett utbud, som
riktar sig till bokade jazz, kammarmusik och konserter for barn.
grupper, dldreboenden KonserthusetPlay dr en méjlighet att upple-

och daglig verksamhet. va musiken ndr man vill och var man vill. Helt

Du kan ocksa gd runt i museet pa
egen hand.

gratis.
www.konserthuset.se/play/

https://livrustkammaren.se/sv/utforska
/besok-oss-digitalt

ArkDes - ljud och kinslor

Museet for arkitektur och design, ArkDes, har
stingt for besokare for tillfillet. Folj istillet med
pd en virtuell visning av nya utstillningen ”Konstig kinsla
— Malmo6 Opera bjuder pa Dagens Sdng kinns bra” om ljudfeno-
menet ASMR. Det dr en
Under varen har Malmé Opera bju-  internetbaserad subkultur

FOTO: LIVRUSTKAMMAREN

Fran Grieg till Lejonkungen

dit pa Dagens Sang. Allt frin Sol- som anvinder kinslor for
veigs sang av Grieg till Circle of att formedla trost och av-
Life frin Lejonkungen finns bland ~ koppling, skriver muséet.
det som sints under tiden som ope-  Utstillningen presente-

ran varit tvungen att halla stingt for  rar ASMR som ett teknik-
besokare. drivet hantverk och en ny

form av design.
www.malmoopera.se/dagens-sang https://arkdes.se/arkdes-play/virtuellt-vernissage-

konstig-kansla-kanns-bra/
FOTO: VISIT SWEDEN FOTO: ARKDES
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